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Bakgrund: Lidande beskrivs i tre former av omvardnadsteoretikern Katie Eriksson som
ar: sjukdoms-, livs- och vardlidande. Langvarig sjukdom kan skapa ett lidande som kan
uttryckas pa olika satt hos patienter. Varden bor vara personcentrerad med
kommunikation som redskap. Lidande ar svart att uttrycka och darfor ar det viktigt att
sjukskoterskan lyssnar och ser till hela patienten for att skapa delaktighet. Det finns ett
ansvar inom halso- och sjukvarden att skapa goda forutsattningar for bade patient och
sjukskoterska.

Syfte: Syftet ar att undersoka hur personer med ldngvarigt sjukdomstillstand ger uttryck
for sitt sjukdoms-, livs- och vardlidande.

Metod: En riktad innehallsanalys med en deduktiv ansats.

Resultat: Resultat belyser hur individer med ldngvarig sjukdom ger uttryck for
sjukdoms-, livs- och vardlidande. Resultatet ar framstallt i kategorierna:
Sjukdomslidande, Livslidande och Vardlidande. Underkategorier: Sjukdomens fysiska
pdverkan, Sjukdomens psykiska paverkan, Inte bli sedd, Inte vilja leva, Maktutovning
samt Brist pd omvdrdnad.

Konklusion: En patient bor fa uttrycka sin berittelse for att sjukskoterskan ska kunna
forma vardmotet pa basta sitt samt ge patienten de framsta forutsiattningarna att kunna
uttrycka sitt lidande. Sjukskoterskan bor forsta lidande for att kunna hjilpa patienten.
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Background: Suffering is described in three forms by the nursing theorist Katie Eriksson
which are: suffering by illness, life and care. Long-term illness can create suffering that
can be expressed in different ways by patients. Care should be person-centered with
communication as a tool. Suffering is difficult to express therefore it is important for the
nurse to listen and se the patient as a whole. There is a responsibility within healthcare to
create good conditions for both patient and nurse.

Aim: The aim is to investigate how people with a long-term illness express their suffering
in life, care and illness.

Method: A directed content analysis with a deductive approach

Findings: The results illustrate how individuals with long-term illness express suffering
by illness, life and care. The results are presented in the categories: Suffering by illness,
Suffering by living and Suffering by care. Subcategories: The physical impact of the
disease, The psychological impact of the disease, Not being seen, Not wanting to live,
Exercise of power and Lack of nursing care.

Conclusion: A patient should be able to express their story so that the nurse can prepare
the most appropriate care, as well as giving the patient the best opportunities to be able to
express their suffering. The nurse should understand suffering in order to help the patient.
There is a responsibility within healthcare to create good conditions.
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INLEDNING

Nastan halften av alla manniskor i Sverige lever med langvarig sjukdom. Det star for
majoriteten av sjukvardskostnaderna. Upplevelsen av langvarig sjukdom kan paverka synen
pa drommar och forhoppningar om framtiden men framforallt ha en negativ paverkan pa
individens livssituation eftersom livet forandras vid lidande. Det kan leda till en kéansla av att
drabbas av maktloshet och frustration som kan vara svar att uttrycka och diarmed
svaridentifierad for vardpersonal. Det blir patagligt att sjukskoterskan har en viktig roll att
fanga upp individer som har ett lidande genom kompetens, empati och en god féorméaga att
lyssna. Sjukskdterskan behover uppméarksamma det har hos manniskor i tid for att forebygga
onodigt lidande. Det ar dven viktigt att sjukskoterskan har ett etiskt forhallningssatt att viagleda
patienten ut ur sitt lidande. Att ndrma sig patienter som har ett lidande kraver mod och
professionalism. Det behover finnas ett fortroende for att patienten ska kénna sig trygg att
Oppna upp sig. Patienten behover fa tid och mojlighet att uttrycka sig eftersom att det finns en
komplexitet i att sitta ord pa sitt lidande som kan ta olika form och beskrivs av Katie Eriksson
som: sjukdomslidande, livslidande och vardlidande. Darfor damnar denna uppsats att
undersoka patienters uttryck av lidande vid langvarig sjukdom for att patientens lidande ska
fa sta i fokus.

BAKGRUND

Langvarig sjukdom

Langvarig sjukdom kan bendmnas som kronisk sjukdom (Statens beredning for medicinsk och
social utvardering [SBU], 2017), men i den har uppsatsen kommer begreppet ldngvarig
sjukdom att anvandas. For att forstd inneborden av ldngvarig sjukdom kan den beskrivas som
ett tillstand dar sjdlva sjukdomen kvarstar i minst fem ar eller alternativt tills individen av
annan anledning avlider. Langvariga sjukdomar ar vanliga i Sverige dd nistan halva
befolkningen har en samt att en fjirdedel av befolkningen har tva eller flera ldngvariga
sjukdomar (Myndigheten for vardanalys, 2018). Den hér gruppen star for 80—85 procent av
sjukvardskostnaderna (Myndigheten for vardanalys, 2014). Flera langvariga sjukdomar kan
forebyggas med ratt atgarder och det dr viktigt att de insatserna prioriteras. Bland de vanligaste
ldngvariga sjukdomarna finns ledsjukdomar, langvariga smarttillstdnd, psykiska sjukdomar
dar beroendesjukdomar dven ar inkluderade (Regeringskansliet, 2014).

Att leva med langvarig sjukdom

Langvarig sjukdom vacker olika kinslor hos den drabbade som ensamhet och hopploshet
(Eriksson, 2015; Soderberg, 2009; Hvidt, 2017). Niar en manniska drabbas av sjukdom
forvandlas vardagen till ndgot som inte kdnns igen, den kan upplevas som mork och
frammande (Dahlberg, 2014). En sjukdom kan dven kannas som ett hot och en radsla for det
som skett och forandringarna som kommer ske (Soderberg, 2009; Eriksson, 2015). Det som
tidigare kants bekvamt och vilkdant har férsvunnit och fragor uppkommer om hur livet
kommer att bli (Dahlberg, 2014). Ofta kravs det en livslang behandling for patienter som lever
med lédngvarig sjukdom, dar de behover ratt stottning och ratt vard (Regeringskansliet, 2014).
Det som tidigare tagits for givet; som formaga att vara fysiskt aktiv, vara delaktig i aktiviteter,
ha kontakt med vanner och familj har nu férandrats. Den subjektiva upplevelsen en patient



har over sitt sjukdomstillstdnd behover en vardare visa hansyn till (Ho, 2022; Al Kalaldeh et
al., 2018). Det subjektiva lidandet ar individualiserat, har olika karaktirer och upplevelsen av
att lida kan dven framtrdda som en negativ och komplex erfarenhet hos individen (Rodgers &
Cowles, 1997). Att se patienten som en méanniska i en unik livsvarld och livssammanhang &ar
vasentligt, for att kunna lindra lidande och framja hilsa. Dessutom blir det en grundliaggande
del i patientens omvardnad (Hogskolan i Skovde, 2017). Méanniskan kan kdnna ett outhardligt
lidande samtidigt som hilsa upplevs (Rdholm & Lundholm, 1999).

Lidande

Lidande definieras som “att utsta smarta fysiskt eller psykiskt” (“Lidande,” u.a.). Ordet patient
betyder den som lider och har ett behov av vard. Lidande ar ofta till en o6nskad upplevelse som
ej gar att undvika samt paverkar livet (Berglund et al., 2017). Smérta definieras som en
obehaglig upplevelse som kan vara kidnslomissig och sensorisk samt kan forknippas med
faktiskt eller potentiell vivnadsskada. Patienter beskriver vidare att smarta kan ha sociala,
psykologiska och biologiska orsaker (International association for the study of pain [IASP],
u.a.). Lidande kan upplevas pa varierande sitt for olika individer och dr dirmed en personlig
upplevelse (Bueno-Gomez, 2017; IASP, u.a.).

Katie Erikssons definition av lidande

Eriksson (2015) namner tre former av lidande som kan se olika ut men att de ibland kan knyta
an till varandra. De ar sjukdomslidande, livslidande och vardlidande. Ett sjukdomslidande
innebar for patienten att det finns ett samband mellan lidande, sjukdom och behandling.
Sjukdomslidande delas in i tva kategorier dar sjukdomslidandet kan ta olika form; kroppslig
smdrta och sjdlsligt och andligt lidande. Kroppslig smarta innebar att manniskan har ett
fysiskt lidande pa grund av sjukdom eller behandling. Sjalsligt och andligt lidande innebar att
manniskan kdanner skam och angest kring sin psykiska sarbarhet. Lidandet som skapas hos
individen tar ibland 6ver, blir 6vervildigande dar individen stdndigt blir pAmind och har da
inte mojlighet att se igenom det. Livslidande innebér att patienten kanner av ett lidande som
har att gora med det liv som finns runtomkring. Det liv som patienten befinner sig i ar unikt
for just den personen. Livslidande kan innebira ett hot mot en individs existens eftersom
livssituationen fordndras, dar en person behover finna en ny meningsfullhet i tillvaron. En
forlorad identitet till f6ljd av begransningar i vardagen kan krianka individens integritet och
sjalvbestaimmande. Vdrdlidande ar det lidande som patienten kdnner nir den blir forbisedd i
en vardsituation. Vardlidande infinner sig i direkt orsak till virden dar individen paverkas
negativt (Eriksson, 2015).

Vid intrddandet i en vardrelation finns olika férviantningar och det kallas lidandets drama
(Eriksson, 1993). I relationen mellan sjukskoterska och patient intas varierande roller med
olika mal och det hiander att patienten kidnner sig oférstddd och inte lyssnad pa (Berglund et
al., 2017). Nar varden inte moter patientens forvantningar eller det lidande som uttrycks kan
det leda till att patienten kanner sig sarad (Berglund et al., 2012). Ett vardlidande kan se olika
ut fran person till person beroende pa vad de har varit utsatta for (Eriksson, 2015). Det kan
handla om utebliven vard, krankningar av patientens raittigheter och dven dar psykosociala
behov negligeras (Al Kalaldeh et al., 2018). Det mest forekommande vardlidandet ar att
negligera individens vardighet som ar forknippat med krankning. Krankning av en individ kan
ske pa olika sitt, till exempel genom att inte se patienten eller utféra maktutovning (Eriksson,
2015).



Halso- och sjukvardens ansvar

Enligt halso- och sjukvardslagen ska varden ges till alla manniskor pa lika villkor, dar
vardpersonalen ska frimja hilsa och forebygga ohélsa (SFS 2017:30). Vid upptéckt ohélsa ar
det betydelsefullt for individen att tecken pa symtom blir tidigt uppmarksammade av varden.
For att varden ska kunna uppmarksamma symtom kravs det forutsattningar dar god
kompetens och kunskap behovs, for att identifiera tidiga tecken pa ohélsa. For att bedoma,
undersoka och behandla patienten behover det finnas mojligheter och resurser
(Regeringskansliet, 2012). Vardgivaren har ett ansvar att se till att det finns tillrackliga resurser
pa arbetsplatsen, i form av personal och tid. For att patientens behov ska bli tillgodosedd bor
sjukskoterskan ha mojlighet att forlanga virdmotet eller soka efter kunskap som ger stod i
kliniska beslut (SOU 2016:2). Genom tidiga insatser till de personer som ar i behov av stod kan
flera langvariga sjukdomar férebyggas (Regeringskansliet, 2014). Hélso- och sjukvéarden har
ett ansvar att bli mer lyhorda till patientens behov eftersom ett lidande inte endast behéver
vara relaterat till smarta eller sjukdom, det kan dven upplevas existentiellt (Bueno-Gomez,
2017). Det finns ett behov av att forbattra varden for patienter angéende delaktigheten kopplat
till personer med langvarig sjukdom (Myndigheten for vardanalys, 2018).

Sjukskoterskans ansvar

De fundamentala grundstenarna inom sjukskoterskans omvardnadsansvar ar fyra
ansvarsomraden och de ar: ” lindra lidande, forhindra sjukdom, aterstilla hilsa och frimja en
vardig dod” (Svensk sjukskoterskeforening, 2021). Det framsta ansvaret for omvardnaden av
patienterna disponeras av sjukskoterskan (Svensk sjukskoterskeforening, 2017).
Sjukskoterskan ska ge omvardnad som ar byggd pa respekt for individen och ar fargad av tillit,
integritet, medkansla och respekt for individen (Svensk sjukskoterskeforening, 2021). Enligt 1
§, kap. 6, i SFS 2014:821 ska det finnas en trygghet, kontinuitet och sidkerhet kring patienten.
Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2017) behover sjukskoterskan sikerstilla sig om att
varden ar grundad pa vetenskaplig och granskad forskning. Det finns dven ett ansvar och
skyldighet att som sjukskoterska vara uppdaterad i sitt yrkesomrade med att utveckla sin
kunskap. Dessutom finns ett personligt ansvar hos den legitimerade sjukskoterskan att
anvanda sin kompetens och ha mojlighet att sjalv utvardera sin personliga kunskap kring
varden som ges (Svensk sjukskoterskeférening, 2017).

Sjukskdterskans ansvar att gora patienten delaktig

Individer med langvarig sjukdom har ofta svart att acceptera sin situation och sjukskoterskan
har ett grundlaggande ansvar att stotta individer i sitt eget larande kring langvarig sjukdom.
Det kravs att sjukskoterskan pé ett djupare plan utbildar patienterna kring sin situation och
det medfor att patienten utvecklar en kompetens kring sitt eget larande av sin langvariga
sjukdomsbild och blir delaktig i sin vard (Berglund, 2015). Utbildning bor ske i samf6rstand
med patienten. Vilket medfor att patienten kan hantera sin sjukdom pa ett béttre sitt och fa
en storre forstaelse for sin upplevelse kring sin sjukdom (SBU, 2017). Sjukskoterskan har ett
ansvar att gora patienterna mer delaktig i sin vard for att forebygga langvarig sjukdom.
Maojlighet for patienters delaktighet leder till att insatserna kring ett forebyggande av 1angvarig
sjukdom forbéattras (Regeringskansliet, 2014). Sjukskoterskan behover fa en okad forstaelse
for hur det ar for patienten att leva med ldngvarig sjukdom. Att endast prata om sjukdomen ur
ett sjukdomsperspektiv ger inte patienten majlighet att prata eller reflektera om sin upplevelse
(Berglund et al., 2017).



Sjukskoterskans karnkompetenser

Karnkompetenserna ligger till grund for att varden ska blir sa kvalitativ och saker som majligt
for patienterna och forhindra onodigt vardlidande. De sex karnkompetenserna ar:
Personcentrerad vard, Samverkan i team, Evidensbaserad vard, Forbattringskunskap for
kvalitetsutveckling, Saker vird och Informatik. Karnkompetenserna ar betydelsefulla for
sjukskoterskan ska fa ett helhetsperspektiv for patientens livsvarld. Sjukskéterskan bor ha en
omvardnadskompetens for att kunna skapa ett fortroendeingivande partnerskap med
patienten (Svensk sjukskoterskeforening, 2017).

Personcentrerad vard

En personcentrerad vird innebir en teamsamverkan, dar patienten blir en del av teamet och
blir delaktig i beslut vilket innebar ett betydelsefullt partnerskap mellan sjukskéterska och
patient (Svensk sjukskoterskeforening, 2019). Vardpersonal ska respektera individens
upplevelse av lidande och for att det ska bli ett framgéngsrikt mote mellan vardgivare och
patient behover det finnas ett personcentrerat synsatt. Sjukvardspersonalen ska kunna hjalpa
patienter att leva det liv som de onskar trots sina sjukdomstillstand och uppmuntra deltagande
i utvecklingsmgjligheter till fortsatt kunskap. Det ska &dven finnas ett samarbete dar
vardgivaren moter patienten och dess anhoriga med respekt och skapar en enhet tillsammans,
vilket kan ge de goda mojligheter for en god och kvalitativ vard. For att kunna ge adekvat stod
till bade patienter och anhoriga bor det finnas en kvalitativ hilso- och sjukvardskompetens,
dar kunskap kan ges kring olika behandlingar (Svensk sjukskoterskeforening, 2019). Ett etiskt
vardande innebir att bjuda in patienten till en miljo dar sjukskoterskan tar hand om patienten
med en empatisk hallning (Radholm & Lundholm, 1999).

Kommunikation

Sjukskoterskan har ett ansvar att lyssna pa den som lider eftersom lidandet oftast inte har
nagon rost som kan sitta djupt hos patienten (Rdholm & Lundholm, 1999). Det finns en
utmaning i varden att kommunicera med patienter d& individerna har olika férméagor och
erfarenheter att uttrycka sitt maende och sina kinslor (Dahlberg, 2014) vilket kan paverka
sjukskoterskans forméga att forsta patientens sjukdomstillstand (Kim & Sim, 2020). Lidandet
ar unikt for varje individ (Ueland et al., 2021) och &r centralt att forsoka forstd den kianslan
som patienten kdnner och inte vara radd att méta lidandet i stunden (Rédholm & Lundholm,
1999). Det ar viktigt under ett samtal med en patient att anvinda sig av 6ppna fragor. Det leder
till att patientens egna tankar blir mer synliga for sjukskoterskan, som da far en storre
forstdelse for patientens hilsa och lidande. Dessutom visar det sig betydelsefullt, att vara
lyhord i kommunikationen med patienten for att skapa en trygghet och uppmuntra till
patientdeltagande (Sandberg, 2014). Sjukskoterskan har mojlighet att anvidnda sig av
lyssnandet, som ett viktigt verktyg for att finga upp individens erfarenheter dar ett 6ppet och
narvarande sinne anviands (Arman, 2015).

Kommunikationens faser

Det ar betydelsefullt att folja de tre faserna i ett samtal med en patient for att lidandet i sig ska
kunna bli utvecklande for patienten (Sandberg, 2014). Under den forsta delen av samtalet som
kallas fas ett bor sjukskoterskan forsoka utveckla en djupare relation till patienten (Wiklund
Gustin, 2012). Fas tva innebar att forsoka hitta ett betydelsefullt monster i det vardande
samtalet. Det innebar att fi patienten att reflektera 6ver om det finns en grund till lidandet
vilket kan leda till att patienten forsoker sitta ord pa dess karaktiar. Det medfor att



sjukskoterskan har mojlighet att hjalpa patienten pa ett djupare plan. Under fas tre ses
aspekterna till patientens hela liv. Det blir 4ven vardefullt att ta upp frdgor om férvantningar
infor framtiden. Det innebar att sjukskoterskan far en djupare forstaelse for patientens liv och
lidande (Wiklund Gustin, 2012). Forstielsen blir automatiskt en del av livsberittelsen som
patienten beskriver och det skildras att ohilsa som patienten har ar en del av sjilva livet
(Sandberg, 2014). Sjukskoterskan ska se till bade patientens subjektiva upplevelser samt den
objektiva data vid bedomning av hélsotillstandet men det ar trots allt patientens berittelse som
ar i fokus (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Kommunikationen dr en hornsten for att
fanga upp patientens lidande (Wiklund Gustin, 2012).

PROBLEMFORMULERING

Nastan halva befolkningen lever med ldngvarig sjukdom, dar flertalet drabbas av ett lidande.
Patienterna behover ratt stottning, ratt vard samt bli sedda och lyssnade pa. I motet mellan
sjukskoterska och patient kan lidandet finnas narvarande. Lidande dr komplext, det ar en
utmaning for patienten att uttrycka och en svarighet for sjukskoterskan att uppfatta. Det ingar
i sjukskoterskans profession att identifiera och lindra lidande samt férebygga sjukdom och
hjialpa patienten ut ur sitt lidande. Det kriaver kunskap och ritt kompetens. For att forsta
lidande anviands Katie Erikssons teori om sjukdoms-, livs- och vardlidande. Det ar en av de
storre utmaningarna i varden att lidandet fangas upp i tid sa att det inte eskalerar, skapar fler
sjukdomar eller orsakar okad psykisk ohilsa i framtiden. Patienter som lever med ldngvarig
sjukdom ska kunna kidnna en tillit till varden och fa moéjlighet att oppna upp sig i ett vardmote
till sjukskoterskan. For att kunna ge omvardnad behover sjukskoterskan kunskap om
patientens unika upplevelse. Diarav avser den har uppsatsen att fokusera pa patientens
erfarenheter av lidande vid langvarig sjukdom och undersoka dessa.

SYFTE

Syftet ar att undersoka hur personer med langvarigt sjukdomstillstind ger uttryck for sitt
sjukdoms-, livs- och vardlidande.



METOD

En kvalitativ metod med en riktad innehallsanalys har anvints for att analysera texter som ar
skrivna av manniskor med ldngvarig sjukdom. En kvalitativ metod innebar att skapa forstaelse
for manniskors upplevelser (Segesten, 2017a). En kvantitativ metod innebér att redogora for
data som framtagits genom matningar och jamforelser (Segesten, 2017b). Eftersom det var
patienters upplevelser som undersoktes har kvalitativ metod valts. Genom att anvinda en
deduktiv ansats kan en 6kad forstaelse av lidande fas med teori om lidande som grund. En
deduktiv ansats lades 6ver analysen och det innebar att en teori fanns som ett sammanhang
genom bakgrund, syfte, problemformulering, resultat och diskussion (Henricson & Billhult,
2017). Da syftet var att undersoka hur personer med langvarigt sjukdomstillstand gav uttryck
for sitt sjukdoms-, livs- och vardlidande anvandes Katie Erikssons omvardnadsteori i den har
uppsatsen.

Urval

Inklusionskriterier var bestimda aspekter hos urvalsgruppen som undersoktes (Billhult,
2017). Inklusionskriterierna var att de valda berattelserna beskrev och berérde fenomenet
lidande. Berittelserna skulle vara fran primarkallor som hade en langvarig sjukdom. De skulle
vara skrivna pa svenska eller engelska. Inga exklusionskriterier fanns for alder, kon, etnicitet
eller land. Ett exklusionskriterie var vetenskapliga artiklar da uppsatsforfattarna onskade ett
storre narrativ an vad vetenskapliga artiklar kunde ge. Vetenskapliga artiklar begransade
innehallet av en berittelse vilket paverkade den beskrivna upplevelsen av vad lidande kunde
innebara for en individ.

Datainsamling

Enligt Dahlberg (2014) bor de texter som ska analyseras handla om det aktuella &mnet. Boken
valdes da individer med olika bakgrundsbild och erfarenheter kopplat till lidande undersoktes.
Nyberg (2021) har skrivit boken: Om du oOppnar: berdttelser & musik om hopp och
fordndring. I boken fanns det tolv berittelser nedskrivna som beskrev personers upplevelse
av lidande med langvarig sjukdom i olika sammanhang och pa olika sitt, se bilaga 1. Enligt
Segesten (2017c) ska kallor som anvindes till uppsatsen granskas enligt en granskningsmall.
Segestens (2017¢) granskningsmall har anvants for att granska och bedoma killan med
samlade berittelser. Granskningsmallen visade att boken ar aktuell och kan anvidndas av
studenter och yrkesverksamma att fa forstaelse for fenomenet lidande, se bilaga 2.

Analys

En riktad innehéllsanalys anviands for att bekrifta eller utoka en befintlig teori (Hsieh &
Shannon, 2005). Relevanta kategorierna har tagits fram genom stod i Katie Erikssons teori;
Livslidande, Vardlidande och Sjukdomslidande (Eriksson, 2015). For att identifiera text som
svarar mot det fenomen som undersoks kan det enligt Hsieh och Shannon (2005) vara av nytta
att ldsa texterna och markera den text som foretrader fenomenet. Med hjilp av de
forutbestamda kategorierna markerades delar i texten som svarade mot syftet. For att inte bli
paverkade av varandras tolkningar lastes berittelserna enskilt och sedan tillsammans flera



ganger dar uppsatsforfattarna markerade meningar var for sig som representerade de tre
kategorierna. Det ar relevant att texten dr genomlast flera ganger sa att innehallet blir valkant
for uppsatsforfattarna (Dahlberg, 2014). Sedan jamfordes de individuella tolkningarna och
tolkningarna diskuterades till enighet uppstatt. Darefter granskades texten aterigen for att
under varje enskild kategori identifiera eventuella underkategorier. Data kodades med de
meningsbarande enheterna som grund tillhorande de forvalda kategorierna. De
meningsbarande enheterna grupperades och skapade underkategorier diar en ny helhet
utformades. Kodningen till kategorierna och underkategorierna aterfinns i Tabell 1.

Tabell 1: Oversyn 6ver kodningsschema

“Jag minns att jag som litet barn
Inte blir sedd langtade efter en vuxen som sig
[sic]
horde och bekréftade mig”

“Jag hade blivit 30 ar och ville
inte leva. Funderade ofta pa:
Inte vilja leva Vad ar meningen med livet? Ska
man fodas och leva i ett helvete
for att sen do. Sa javla
meningslost!”

“Angesten tog 6ver och var som en
forstenad kramp runt hela
kroppen. Jag hade fysiska besvar i
Sjukdomens fysiska paverkan form av klada i underlivet,
aterkommande
urinvagsinfektioner, sockersug och
atstorningar”

“Ibland kan jag vara sa trétt och
14g langa perioder av ingen
Sjukdomens psykiska paverkan synbar orsak och de perioderna
tycker jag ar varst, det dr enklare
dé jag kan relatera trottheten till
négot”

“De hade gjort i ordning henne i ett
rum och ldkaren ville att min far
Maktutovning och jag skulle ga in till henne. Jag
ville inte, men blev inknuffad av
ldkaren. Jag bara skrek”

Brist pa omvérdnad “Ingen inom sjukvarden fragade
om jag behovde stod”




Etiska 6vervaganden

Informationskravet innebdr att forskaren ska informera deltagarna om syftet med
forskningen. Deltagarna har ej blivit informerade om att deras berattelser kommer studeras i
en uppsats. Samtyckeskravet innebar att de som deltar i en undersokning bestimmer
sjalvstandigt om sitt medverkande (Vetenskapsradet, 2002). Individerna tillhorande
beriattelserna har godkant att dela sin berattelse; individen och forfattaren till boken har skrivit
de tillsammans (Nyberg, 2021). Nar ett litterart verk har gjorts tillgangligt for allménheten
raknas det som offentliggjort och diarmed kravs inte det informerade samtycket (SFS
1960:729). Anledningen till att informerat samtycke ej beh6vdes berodde pa att berittelserna
var offentliggjorda och redan fanns att tillga for allmanheten. Konfidentialitetskravet innebar
att deltagarnas integritet och personliga information skyddas (Vetenskapsradet, 2002).
Uppsatsforfattarna har tagit hansyn till konfidentialitetskravet genom att inte ange kon eller
deltagarnas namn i forskningsresultatet. En del av beridttarna onskade att vara anonyma men
godkande till att endast fornamn stod som rubrik over respektive berittelse (Nyberg, 2021).
Kodnyckeln for samband mellan siffra och berittelse har dndrats mot den ursprungliga siffran
for att anonymisera resultatet, se bilaga 1. Nyttjandekravet innebar att informationen som har
samlats in inte fir anviandas till annat d4n forskningsidndamaélet (Vetenskapsradet, 2002).
Eftersom uppsatsforfattarna endast har anviant den insamlade informationen fran de
publicerade texterna i uppsatsen samt att forskningsetiska principer har foljts, kommer inte
deltagarna ta skada. Att de etiska principerna har anvants gor att studien haller en hogre
kvalité (Vetenskapsradet, 2017). Deltagarna kommer inte ta skada av den hir studien eftersom
uppsatsforfattarna tagit forskningsetiska principer i beaktning.

Forforstaelse beskrivs som den grad av erfarenhet en person har sedan tidigare som paverkar
det som ska tolkas (Dahlberg, 2014). Forforstaelse kan hjélpa till att bilda nya insikter (Friberg
& Ohlen, 2017). Den forforstdelse som uppsatsforfattarna har infor den har uppsatsen ar att
den ena forfattaren ar utbildad underskoterska och har fem ars erfarenhet av att arbeta i
varden. Den andra forfattaren har atta ars erfarenhet av att arbeta i virden inom bade somatik
och psykiatri. Eftersom uppsatsforfattarna har vardat patienter med lidande som férekommit
bade fysiskt, emotionellt och socialt kommer lidande dven kunna ses mellan raderna av det
som skrivs i berittelserna. Lidandet ar for uppsatsforfattarna inte ett okiant begrepp sett till
bade det teoretiska som lists i utbildningen till sjukskoterska samt det som bevittnats i
erfarenheter, bade pa ett professionellt sitt och pa ett personligt plan. Forfattarna var
medvetna om sin egna forforstielse och diskuterade sinsemellan om vad forforstaelsen hade
for inverkan pa tolkningen av berittelserna for att tygla den i mojligaste man.



RESULTAT

Syftet ar att undersoka hur personer med langvarigt sjukdomstillstind ger uttryck for sitt
sjukdoms-, livs- och vardlidande. Resultatet presenteras i huvudkategorier med tillh6rande
underkategorier. Resultatet refererar till berittelserna i siffror, se bilaga 1. Kategorierna
redovisas i nedanstdende tabell 2.

Tabell 2: Oversyn éver kategorier med tillhérande underkategorier

Sjukdomslidande Sjukdomens fysiska paverkan
Sjukdomens psykiska paverkan

Inte bli sedd
Livslidande Inte vilja leva
Vardlidande Maktutévning

Brist pd omvardnad

Sjukdomslidande

Enligt Katie Eriksson beskrivs sjukdomslidande som ett lidande orsakat av sjilva
sjukdomsbilden eller behandlingen av den (Eriksson, 2015). Pa sa sitt kodas de delar som
beror psykisk och fysisk ohidlsa under sjukdomslidande.

Sjukdomens fysiska paverkan

I ett flertal av berattelserna uttrycktes sjukdomslidande som ett fysiskt och ett psykiskt lidande.
Ibland uppkom de psykiska symtomen pé grund av ett fysiskt lidande (8, 11, 12). Vid vissa
tillfallen uppkom ett fysiskt symptom pa grund av ett psykiskt lidande (1, 2, 4). I flertalet
berittelser beskrev individerna att de langvariga sjukdomstillstdnden yttrade sig fysiskt (1, 2,
4,7, 8, 11, 12). Fysiska symtom som upplevdes var: trotthet (11), kldda (4, 12), smairta (1, 2, 4,
7, 8), yrsel (1, 7), utmattning (2, 4), dagliga svimningar (1), hjarntrétthet (1, 2) och svarigheter
att andas (7). I en av beréttelserna beskrev en individ sin &ngestproblematik som ett obehagligt



fysiskt tillstand som kindes i hela kroppen och det uttrycktes som infektioner i urinvagarna
samt matrelaterade besvir (4). En annan individ beskrev sin horselskada som visade sig vara
en storre pafrestning pa kroppen an vintat, vilket uttryckte sig i en trétthet och att kroppen
kiandes spand (11). I tvA berittelser hade tva individer fatt diagnosen hjarntrétthet som
tillkommit efter en hjarnskada (1, 2). Yrseln forvarrades och hjarnan fick samre forméga att
hantera intryck (1). I flera av berittelserna upplevde individerna en frustration pa grund av
sina langvariga sjukdomstillstdnd och att inte ldngre ha den fysiska formagan att anvianda sin
kropp (1, 2, 8). Individerna upplevde sig begrinsade i att inte ha lika stor formaga att vara
fysisk aktiv (8), kunna vara social med familjen (2) eller vanner (1). En individ beskrev en
frustration kring sin sjukdomsbild eftersom trottheten tog overhand och begransade
individens mojlighet att ta hand om sina barnbarn (2). I flertal av berattelserna uttryckte
individerna en kénsla av maktloshet pa grund av oférmégan att kunna arbeta pa grund av sina
sjukdomar. Dessa individerna var ambitiosa i sina tidigare arbeten och erfarenheten av att inte
kunna arbeta skapade en djup besvikelse (1, 2, 4, 8, 11).

Sjukdomens psykiska paverkan

Nar det uppstod forandringar i individernas fysiska forméga: som att inte kunna arbeta (1, 2,
4, 8, 11), vara med sin familj (2) samt umgas med vanner (1) i den utstrackningen individerna
onskade skedde det en negativ inverkan pa den psykiska hilsan. Flertalet individer med
langvarig sjukdom uttryckte kanslor av trotthet (1, 2, 4, 6, 11, 12), riadsla (3, 4, 7, 8) och oro (5,
7, 8, 11). Flera individer beskrev begransningarna som en kansla av maktloshet (1, 2, 3, 4, 7,
12). Pa grund av hjarntrotthet uttryckte tva individer psykiska besviar som en forlust av sin
identitet, ovilja att acceptera sitt tillstdnd samt en kénsla av frustration infor sina féorandrade
livssituationer (1, 2). En individ fick symtomet tinnitus pd grund av en horselskada och
upplevde en oro att det kunde utvecklas till dévhet (11). D& uppkom kinslor av otrygghet,
radsla och ledsamhet. En individ beskrev sitt langvariga sjukdomstillstind som en utmaning
att acceptera sin sjukdom pa grund av de negativa konsekvenserna av att forlora ett foster som
orsakades av sjukdomen (1). I flertalet av berattelserna led individerna av samsjuklighet, vilket
ledde till att de upplevde storre psykiska pafrestningar och vilket skapade mindre acceptans
till sig sjdlva (1, 4, 8, 11, 12). En individ som led av samsjuklighet kopplat till ldngvarig sjukdom
uttryckte en radsla av att do i fortid och upplevde detta som ett orosmoment. Det skapade en
paranoid kinsla hos individen att utveckla flera sjukdomar (8).

Livslidande

Enligt Katie Eriksson beskrivs livslidande som existentiellt som att forintas och att ge upp
(Eriksson, 2015). Varav kodningen berdrde existentiella delar av lidande i patienternas
berittelser.

Inte bli sedd

Individer med ett ldngvarigt sjukdomstillstand uttryckte livslidande ur flera aspekter. I
flertalet berattelser hade handelser i livet skapat en kidnsla av overgivenhet, som sedan
utvecklades till depression (3, 12) och angest (1, 4, 5, 7, 8). I flertalet berattelser hade flera
individer en ldngvarig psykisk sjukdom som inte var diagnostiserad (2, 6, 9, 10, 12). Handelser
som sexuella (9, 10), fysiska (9) eller psykiska overgrepp (6) beskrevs i vissa av berattelserna
att de hade skapat en traumatisk upplevelse hos individerna, vilket medforde ett existentiellt
lidande. En individ var med om ett sexuellt 6vergrepp men upplevde det som ett storre svek
att inte bli betrodd av omgivningen (9). I de flesta av berattelserna beskrevs kanslan av att inte
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kanna sig sedd och lyssnad pa av vuxna i sin omgivning. Det ledde till en kidnslomassig
sarbarhet dar individen inte fatt sitt bekriftelsebehov tillgodosett. Individerna upplevde sig
misstrodda samt uppgav en kénsla av att inte ha ndgot varde, vilket medférde maktloshet och
desperation (1, 3, 4, 5, 6, 7, 9, 10, 11).

I flera av berattelserna upplevde individerna att de inte kdnde sig sedda pa grund av att de vaxt
upp i en otrygg miljo (1, 6, 7, 8, 9, 10), vilket utvecklade ett sjukdomslidande pa grund av
traumatiska upplevelser i livet. Uppvixten satte sina spar angaende hur familjesituationen sag
ut och hur individerna behandlades av narstdende. I majoriteten av berittelserna hade
individer upplevt en traumatisk handelse som att forlora en nirstdende i ett tidigt stadie i livet
(1, 3, 5, 6, 9, 10, 11). Nar undertryckta kianslor kom upp till ytan uttrycktes det som sorg (3, 5,
6, 9, 10 11), ilska (5, 10, 11) och resulterade dven i sjukskrivningar for vissa (1, 4, 8, 11). I tva
beriattelser upplevde individerna en obearbetad sorg pd grund av att deras pappa begatt
sjalvmord. Eftersom det tabubelagda dmnet tystades i familjen ledde det till kdnslor av att inte
bli sedd och tagen pa allvar i sin sorg (5, 11). En individ beskrev sin mamma som kénslokall
och upplevde kanslor som besvikelse och riadsla, men det varsta for individen var att bli
bortprioriterad (6). I flertalet av berattelserna beskrev individerna att de inte hade ndgon att
prata med i sin omgivning angaende kanslor som oro (1, 5, 7, 11) och radsla (4, 7). Kéanslor av
att kdnna sig 6vergiven paverkade individerna under ménga ar dar angesten beskrevs som en
kinsla av att den vixte sig fast (4, 5, 7).

Inte vilja leva

I flera berattelser uppgav individerna att de inte orkade kimpa mer, de ville ge upp (1, 3, 4, 7,
10, 12). Sjalvmordsforsok (1, 3, 7, 10) och tankar pa doden (4, 12) speglade deras lidande och
livet saknade varde. Handelser i livet hade lett till langvarig sjukdom, sésom depression (3, 12)
angest (1, 4, 7), beroendeproblematik (3) eller langvarigt psykiskt lidande (10). Obearbetade
kanslor hade byggts upp och slutits pa insidan (1, 3, 4, 7, 10). De obearbetade kinslorna
skapade mer problem f6r individerna da de upplevde att de inte hade nigon att prata med om
sitt lidande. Innan individerna gjorde ett sjalvmordsforsok hade de alla ett destruktivt
beteende som att skara sig (10), skada sig sjilv (7), dricka alkohol (3) eller trostata (1).

En individ visade ett destruktivt skadebeteende och en djup angest som var relaterad till sin
livssituation (7). Beteendet blev ett satt att fortranga och fly frin den nirvarande angesten i
kroppen och ett satt att lindra sitt lidande i stunden. Pa grund av livsomvélvande erfarenheter
som 1ag till grund for sjalvmordstankarna, skapades en 0kad sarbarhet samt kianslor av skam
och skuld. Det blev svart for individerna att hantera sina relationer vilket gav en kénsla av
hopploshet. Individerna upplevde sina problem som oldsbara vilket gav en kinsla av
maktloshet dar sjalvmord upplevdes vara den enda utvigen fran lidandet. For vissa individer
blev sjdlvmordstankarna endast en tanke (1, 3, 7, 10). De individer som hade tankar pa déden
hade en gemensam kinsla av det inte fanns nidgon mening med livet och boérjade tinka pa
doden, att inte leva. Lidandet som uppkommit blev oférandrat och kvarstod vilket ledde till en
kansla av maktloshet och fortvivlan, vilket forvarrade det langvariga sjukdomstillstandet (4,
12).
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Vardlidande

Enligt Katie Eriksson beskrivs vardlidande som en krankning av patientens vardighet
(Eriksson, 2015) vilket resulterade i kodningen: Maktutovning och brist pd omvardnad.

Maktutévning

Ett flertal individer i berittelserna upplevde en maktutévning fran vardpersonal som inte fick
det respektfulla bemétandet som vardpersonalen var skyldiga att ge (3, 4). En individ blev
motvilligt inknuffad av en of6rstdende ldkare till rummet dir mamman avlidit, utan tidigare
upplysning om det forandrade tillstindet. Samma individ forsokte senare att bega sjalvmord
men hiandelsen togs inte pa allvar av vardpersonal som beslutade att skicka hem individen efter
tva dagar, utan att nagra fragor stilldes. Individen upplevde ett vardlidande pa grund av brist
pa professionell kommunikation fran en vardenhet (3). En annan individ upplevde ocksa en
maktutovning av vardpersonal vilket skapade en kinsla av ensamhet. Individen hade drabbats
av eloverkanslighet och sokte sig till varden for sina fysiska smartor. Att bli misstrodd av
sjukvarden angaende sina symtom resulterade i ett sviket fortroende vid ett forsok att fa hjalp
(4). En individ nonchalerades av varden och fick inte den hjilp som var forvantad. Svara
svimningssymtom forbisdgs och av misstag slussades individen till den psykiatriska enheten.
Det visade sig senare vara inkorrekt vardenhet for de specifika symtom som individen visade

(1).

Brist pa omvardnad

Flertalet av individerna var i behov av omvérdnad i form av samtalsstod och information (1, 2,
3). Berittelserna beskrev att individerna vid ett akut vardbesok (1, 2, 3) samt ett planerat
vardbesok (2) fatt den fysiska hjalp som behévdes men den psykiska hjalpen uteblev. I flertalet
berittelser upplevde individerna brist pa samtalsstod i omvardnaden (1, 2, 3). En ansvarig
lakare visade brist pa omvardnad, genom att inte lyssna pa individens upplevelse efter
mammans plétsliga bortgang (3). En annan individ beskrev en traumatisk upplevelse av att
mista ett barn vid en forlossning. Ett uteblivet samtalsstod fran hélso- och sjukvarden gav
individen sdmre forutsattningar att bearbeta sin sorg (1). Tva individer beskrev en upplevelse
av att sjukvarden inte gav tillrickligt med information kring hjarntrotthet. Eftersom
individerna upplevde en enorm trotthet som péaverkade vardagen negativt uttryckte
individerna en o©nskan om att eftervarden skulle ha varit mer lyhord till deras
omvardnadsbehov (1, 2).

Resultatsammanfattning

Resultat belyser hur sjukdoms-, livs- och vardlidande paverkar individerna i sitt lidande.
Upplevelsen av lidande ar individuell bade hur det uttrycks och hanteras. Resultatet visar dven
hur svart det kan vara att uttrycka sitt lidande och att det ar vanligt att patienten lider i det
tysta. Patientens sjukdomslidande kan skapa bade fysisk paverkan med smarta och psykisk
paverkan med en kinsla av maktloshet. Ett livslidande kan bero pé att en patient lever med
otrygghet och ofrivillig ensamhet som kan leda till psykisk ohilsa och ett sjukdomslidande.
Vidare ar det betydelsefullt att se hela minniskan vid ett vardmdéte for att inte skapa
vardlidande. Att inte efterfriga patientens behov kan skapa ett forviarrat sjukdomslidande
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samt att ej inkludera patienten i samtalet ar ett vardlidande. Detta ar en betydelsefull aspekt
som en sjukskoterska bor vara medveten om i ett mote med en patient.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

En riktad innehallsanalys med en kvalitativ metod och en deduktiv ansats valdes. En deduktiv
ansats utgar fran en teori som beskriver ett fenomen och teorin stéds genom att den tillaimpas
i resultatet (Patel & Davidsson, 2019). Den deduktiva ansatsen utgick fran Katie Erikssons teori
om lidande som definierade lidande i tre perspektiv; livslidande, sjukdomslidande och
vardlidande och anvindes som forutbestimda kategorier. En teoretisk ram kan ses som ett
hjalpmedel for att avgrinsa syftet av en akademisk uppsats. Genom att rama in texten kan
uppsatsforfattarna samordna tankemonster i texten kring data. Vidare bidrar det till att
forskningstexten blir forstaelig for utomstaende att ldsa (Green, 2013). En fordel att anvinda
sig av deduktiv ansats gor att forskningen blir objektiv genom att en teori ar utgangspunkten.
Den subjektiva forestillningen paverkar forskningsprocessen i mindre grad (Patel &
Davidsson, 2019). En risk med att anvidnda sig av en deduktiv ansats ar att teorin kan paverka
och begransa forskningen att gora nya upptackter. Med en teori i bakgrunden bestams vilken
information som ska samlas in och hur det som tolkas ar relaterat till den valda teorin (Patel
& Davidsson, 2019). En induktiv metod innebir att textens innehéll blir utgdngspunkten
(Hsieh & Shannon, 2005). Vid anviandande av en induktiv ansats hade teorin implementerats
i slutet av uppsatsen i stillet for i borjan. Resultatet hade fatt en annan vinkel dar texternas
innehall hade fatt en storre plats och paverkan. Resultatet bekriftar befintlig teori eftersom
uppsatsen givit mer stod att teorin stimmer eftersom beligg givits av tidigare forskning samt
att ingen ny forskning har antréffats i resultatet.

For att pavisa en god kvalité i uppsatsen lyfts fyra begrepp fram och de ar pdlitlighet,
trovdrdighet, bekrdftelsebarhet och overforbarhet (Martensson & Fridlund, 2017).
Palitligheten kan faststillas genom att uppsatsforfattarna ar medvetna om sin forforstaelse
samt att forforstdelsen finns beskriven (Polit & Beck, 2021). Forskarens forforstaelse kan
influera forskningsprocessen eftersom det finns kunskap hos forskarna innan studien
péaborjades (Priebe & Landstrom, 2017). Det ar betydelsefullt att stanna upp och reflektera
kring tidigare erfarenheter (Dahlberg, 2014). Uppsatsforfattarna har last igenom texterna
enskilt och tillsammans for att motverka att forforstaelsen tar 6verhand. For att forsakra sig
om att har forforstaelse tyglats pagick en diskussion mellan uppsatsforfattarna under hela
processens gang. Uppsatsforfattarna har tillsammans gjort dessa reflektioner samt utfort en
tolkning av resultatet for att minimera paverkan av individuell forforstielse. Det ar viktigt for
forskaren att fa en forstaelse for innehéllet av texterna och vid forsta genomldsningen av en
text sa anvander forskaren sin direkta forforstaelse for att tolka (Skott, 2017). Det gar dock inte
att exkludera att att forforstaelsen kan ha paverkat analysen och resultatet (Polit & Beck, 2021).
En tolkning innebar att se samband av delar till en helhet (Skott, 2017). Tolkningsfasen ar en
invecklad fas. I denna fas finns det en risk att forskare inte 4r 6verens om tolkning av data
vilket kan paverka resultatet. Aven valet av analysmetod paverkar hur analysen genomfors
samt hur data tolkas och hur resultatet blir framstallt (Backman, 2008). Uppsatsforfattarna
hade mgjlighet att vilja analysmetod dar val av metod paverkade hur informationen till
resultatet ur berattelserna skulle tolkas och framstallas.

Trovardighet innebar att tydliggora den skapade kunskapen for lasaren samt att metoden som

anvands svarar pa uppsatsens syfte (Martensson & Fridlund, 2017). Uppsatsforfattarna har
stravat efter att redovisa forskningsprocessen for att ldsaren ska f& mojlighet till forstaelse av
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studiens tillvigagéngssatt. Det starker studiens trovardighet. Bekraftelsebarhet innebar att
analysprocessen ar tydlig och att forskaren inte paverkar sin data (Martensson & Fridlund,
2017). Tabell 1 gor det mgjligt for ldsaren att sjdlv bedoma kodningens relevans, och darmed
starker det bekriftelsebarheten. Forskaren behover skada texten med en neutralitet och data
far inte forandras eller paverkas av forskaren (Priebe & Landstrém, 2017). Bekraftelsebarheten
okar och troviardigheten stiarks nar utomstaende personer granskar och lidser uppsatsen
(Martensson & Fridlund, 2017). Uppsatsforfattarna har vid flera tillfallen fatt handledning i
grupp dar uppsatsen lasts och diskuterats av utomstaende personer.

Nar trovardighet, pélitlighet och bekriftelsebarhet ar beskrivna kan oOverforbarheten
evalueras. Overforbarhet finns nar resultatet kan flyttas 6ver till en annan grupp eller situation
(Martensson & Fridlund, 2017). Urvalsgruppen var heterogen rérande kon dar bade kvinnor
och man var inkluderade men alder och harkomst beskrevs ej, vilket kan ha paverkat studiens
overforbarhet. Resultatet av uppsatsen kan vara 6verforbart da det kan anviandas av patienter
och halso- och sjukvardspersonal i Sverige. Dock skulle fenomenet lidande mdjligtvis ha
beskrivits annorlunda i en annan kultur d&n den i Sverige och pa si sitt paverkat
overforbarheten.

En fordel med att anvianda sig av berattelser ar att studien utgar fran individers erfarenheter
av livet (Dahlborg- Lyckhage, 2017). Nar berattelser analyseras, sa kan en storre forstaelse for
ett fenomen skapas och kan ge en vardgivare storre kunskap kring omradet. Genom berittelser
finns det mojlighet att ge ldsaren insikt om individers upplevelser av till exempel ett lidande
(Clark & Mishler, 1997). Det som skildras i en berittelse har en koppling till hur patienten
upplever virlden (Dahlberg, 2014). Genom att 1dsa dessa berattelser skapas nya synvinklar och
kunskaper som fordjupas kring amnet om vad ett lidande innebar. Nackdelen av att anvinda
sig av skrivna berattelser ar att texterna redan ar skrivna och det inte finns majlighet att stélla
foljdfragor om oklarheter som kan uppsta. Det kan dven finnas svarigheter med att avgora
huruvida innehéllet i en berittelse 4r sann eller inte. Aven om en del av innehillet i en
berittelse inte dr sann kan ett fenomen som lidande forklaras. Eftersom en analys av
skonlitteratur kan bidra med anvandbar kunskap om hur fenomenet lidande yttrar sig gor det
ingenting om berittelsen skulle vara pahittad (Dahlborg- Lyckhage, 2017).

Magjligheten att anvinda sig av intervjustudier eller genomfora en litteraturoversikt hade varit
ett alternativ. I en intervju kan det finnas en svérighet for informanten att beskriva och
uttrycka kianslor samtidigt som personen som intervjuar tolkar informationen ratt (Wihlborg,
2017). Det finns en risk att paverka personerna som intervjuas vilket kan paverka resultatet.
Intervjuer tar aven lang tid att genomfora eftersom det ska goras en noggrann forberedelse,
utféra intervjuerna samt efterarbete med att transkribera och tolka (Bell, 2015). Eftersom
uppsatsforfattarna ansag att det ej fanns tillrackligt med tid samt ej ville paverka berattelserna
valdes inte intervjumetodik. Vid genomférande av en litteraturéversikt finns det en risk
eftersom uppsatsforfattarna har mojlighet att selektivt vilja ut det innehéll som mest ar
passande och staimmer 6verens med uppsatsforfattarnas egna asikter, for att styrka sitt arbete
(Friberg, 2017). Darfor valdes €j en litteraturéversikt.
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Resultatdiskussion

I uppsatsforfattarnas resultat framkommer det att patienter med langvarig sjukdom upplever
att deras sjukdomssymtom inte tas pa allvar. Enligt Eriksson (2015) kan sjukdomslidande
kannas som en smarta i kroppen vid langvarig sjukdom och kan skapa en olidlig kiansla hos
individen. Det kan senare leda till en fortvinad sjilslig smarta om det inte uppméarksammas
(Eriksson, 2015). En sjukskoterska har mgjlighet att bemota individer med l&ngvarig sjukdom
genom formedling av en gemensam kommunikation. Nar en sjukskoterska talar till patienten,
bestar kommunikationen endast av informationséverféring. Men om sjukskoterskan lar sig att
tala med patienten sker en o6kad forstaelse for patientens upplevelse av sin sjukdom
(Andersson et al., 2015). Eftersom patienten far tid och mgjlighet att sitta ord pa sin
sjukdomsupplevelse far ocksd patientenen en okad forstdelse (Berglund et al., 2017).
Fortsattningsvis kan en patient som blir mer delaktig i kommunikationen med
sjukvardspersonal uppleva en hégre niva av kontroll, samt en 6kad foljsamhet i behandling vid
langvarig sjukdom (Andersson et al., 2015), vilket kan minska risken for sjukdomslidande
sasom det beskrivs av Katie Eriksson (Eriksson, 2015). Ett vilbefinnande kan infinna sig hos
patienten nar sjukskoterskan handlar pa ett inkluderande satt (Larsson et al., 2011). Vidare
finns det inte tillrackligt med stod for individer med langvarig sjukdom inom varden
(Socialstyrelsen, 2014). Patientens integritet och sjalvbestimmande behover framjas i varje
halso- och sjukvardsverksamhet dar patienten ar delaktig i samtal samt vardprocessen (SFS
2014: 821). Fortsattningsvis ar det centralt att sjukskoterskan ser patienten i sitt
livssammanhang och innehar resurser for att né patientens kiarna genom en djupare forstéaelse
for det lidande patienten kdnner (Hogskolan i Skovde, 2017). Eriksson (2015) belyser i sin
omvardnadsteori att lidande vid langvarig sjukdom ar forknippat med smirta. Denna smarta
behover inte alltid ses som en kroppslig smarta, utan det lidande som upplevs ser olika ut for
varje individ och kan dven uppkomma under en behandling av sjukdom (Eriksson, 2015).
Darfor anser uppsatsforfattarna att patienter bor ha ratt att uttrycka sin individuella erfarenhet
av langvarig sjukdom och upplevelse av behandling. Endast nir sjukskoterskan har en
forstéelse for patientens livsvarld, kan patientens lidande mildras.

I resultatet uttrycker individerna att de inte kdnner sig inkluderade i vardmoétet och blir
forvanade over att personalen inte fragar om deras upplevelse av situationen. Individerna
kidnner att vardpersonalen dr oforstdende och att vardmotet inte ar jamlikt, vilket enligt
Eriksson (2015) tolkas som ett uttryck for vardlidande. Enligt Eriksson (2015) bor inte
vardpersonal kranka patientens virdighet utan se patienten som en hel minniska, annars
infinner sig ett vardlidande (Eriksson, 2015). Eftersom patienten hamnar i en
beroendestéllning till vardpersonalen ar det grundliggande att vardesitta patienten for att
skapa ett jamlikt bemotande (Blennberger, 2013). Genom att anvinda sig av ett reflekterande
bemotande far patienten en 6kad medvetenhet kring sin sjukdomsbild (Dell” Olio et al., 2023;
Berglund et al., 2017). Vardpersonal later patienten fa tid att reflektera over sin situation och
sedan fors funderingar och tankar mellan parterna likt ett flode, vilket stiarker den
personcentrerade varden (Dell” Olio et al., 2023). Att inta en personcentrerad vard tillhor en
av sjukskoterskans kiarnkompetenser och innebér att patienten star i fokus. Individens egna
varderingar ska stirkas av varden snarare dn att krdnkas. Det ar viktigt att patienten blir
delaktig i sin vard, respekterad for sina varderingar och inte bli tystad av vardpersonal med
den kompetens och kunskap som sjukskoterskan besitter (Svensk sjukskoterskeforening,
2019) och darfor behover vardpersonal reflektera och lyssna pa patienten (Dell”Olio et al.,
2023). Sjukskoterskan bor se patienten som en hel manniska och respektera det liv patienten
befinner sig (Hogskolan i Skovde, 2017). Historiskt sett har sjukvarden haft som mal att lindra
lidande hos patienter men att det istillet har det utvecklats at fel héll dar vardlidande skapats.
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Det ar grundlaggande att mota en annan manniska med ett syfte att inta en jamlik position och
detta medfor att patienten kidnner sig inkluderad i vardmotet (Eriksson, 2015). Darfor anser
uppsatsforfattarna att patienters lidande bor tas pa allvar och att hilso och sjukvarden behover
ta ett storre ansvar att forsdkra individer om att det finns tillrackligt med resurser for att lindra
ett lidande hos patienter.

Resultatet beskriver att somliga individer inte far ett respektfullt virdméte relaterat till
bemoétandet. En individ beskriver sig bli vidarebefordrad till olika vardenheter pa grund av att
sjukdomsbilden inte ar tagen pa allvar. Eriksson (2015) beskriver att ett vardlidande kan ses
som en forolampning av en patients vardighet, vilket innebar att de i frntas respekten att fa
vara en hel méanniska. I ett vardmote ska vardpersonal ge ett respektfullt bemdétande vilket
skapar ett fortroende hos patienten (Eriksson, 2015). Nar det tidigt i sjukdomsprocessen sker
ett forsta mote med varden, skapas ett utrymme for bade vardpersonal och patient att uttrycka
en forstdelse for varandra (Dahlberg & Dahlberg, 2022). Vidare visar det sig att patienterna
har behov av att fa stottning, information och kunskap av personalen fran och med sjukdomens
borjan dnda fram till rehabilitering (Akanuwe et al., 2019). P4 motsatt sitt visar det sig att
patienter upplever en minimal mdjlighet till delaktighet nar sjukskoterskan har makt 6ver
samtalet (Moyle, 2003; Andersson et al., 2015). En kénsla av underlagsenhet skapar en
osakerhet kring patientens vardsituation (Moyle, 2003). Dock visar det sig att en patient som
blir bemott pé ett personcentrerat vis upplever en mojlighet att uttrycka sin uppfattning kring
sin hilsa. Det stirker patientens delaktighet och kunskap kring sin sjukdom (Svensk
sjukskoterskeforening, 2010), vilket kan minska risken for vardlidande. Ett vardlidande
uppstér nar en kvalitativ vard inte tas i beaktning (Eriksson, 2015). Utifran Erikssons teori
bedomer uppsatsforfattarna att vardpersonal behover fa en djupare forstdelse for hur
patienterna uttrycker sitt lidande, eftersom ett vardlidande kan medfora ett 6kat lidande i form
av stress, frustration och forlangt sjukdomsforlopp hos patienten.

I resultatet har individerna en forvintan pa den omvardnad som hélso- och
sjukvardspersonalen ar skyldiga att tillgodose. En ojamlikhet skapas i vardrelationen om inte
individernas forvantningar blir tillfredsstéillda. Patientens upplevelser bor ses som unika, och
far ta plats i det vdrdande rummet (Eriksson, 2015). Olika forvantningar pa ett virdmote for
patient och hilso- och sjukvardspersonal kallas lidandets drama (Eriksson, 1993). Dock kan
patientens forvantningar att bli inkluderad och respekterad i ett virdmote resultera i
besvikelse (Moyle, 2003) och dessa skilda forvantningar kan resultera i utebliven omvardnad,
vilket ar definitionen pa vardlidande (Eriksson, 2015). Vidare ar det grundldggande att mota
en annan manniska med respekt och att vara 6ppen for patientens forvantningar pa vardmotet
(Moyle, 2003; Andersson et al., 2015). Det finns en skyldighet som sjukskoterska att gora
patienten delaktig i sin vard samt ta hiansyn till individuella forutsattningar (SFS 2014: 821).
Att kommunicera och lyssna till patienten i samtalet oppnar upp sjukskoterskans mojlighet att
fa kunskap om patientens forviantningar och behov. Det dr battre att fraga och kommunicera
an att gissa vad som ar viktigast for patienten (Socialstyrelsen, 2023). Eriksson belyser i sin
omvardnadsteori att ett vardlidande kan forhindras sa linge en respektfull virdkultur omger
patienten, annars skapas ett onédigt lidande (Eriksson, 2015). Utifran Erikssons teori bedomer
uppsatsforfattarna att det ar avgorande som vardpersonal att se patienten som en unik
manniska, for att forstd och minska patientens lidande och kunna ge en kvalitativ vard.

I ett ytterligare fynd fran resultatet framgéar det att individerna upplever att hilso- och
sjukvarden endast fokuserar pa den fysiska aspekten i ett vardmote. Individerna har sjdlva inte
verktyg gora sig delaktiga i samtalet, vilket resulterar i att det blir en enkelriktad
kommunikation. Enligt Eriksson (2015) ar lidande ett begrepp som i varden ofta forknippas
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med sjukdom eller fysiskt lidande. Om lidande endast ses ur ett fysiskt perspektiv kan en
individ bli frantagen sin mgjlighet att lindra sitt lidande eftersom en utebliven vard kan
resultera i ett vardlidande (Eriksson, 2015). Moyle (2003) bekriftar resultatet eftersom
patienter i studien beskriver att virdpersonalen endast fokuserar pa att behandla de fysiska
symtomen och den psykologiska aspekten forbises (Moyle, 2003). En enkelriktad
kommunikation kan upplevas som en utebliven vard, eftersom patienten inte kdnner sig
inkluderad. Ett bemoétande som varken ar kvalitativt eller empatiskt, kan leda till att
individerna kanner sig svikna och ej lyssnade pa. I en vardrelation har vardaren ett ansvar for
samtalets utveckling genom att vara narvarande och inkludera patienten (Moyle, 2003;
Andersson et al., 2015). Att inte f& mojlighet att bli delaktig i sin vird kan skapa en upplevelse
av att inte bli sedd (Moyle, 2003). Fortsattningsvis ska vardpersonal gynna patientens
beslutsforméga i ett virdmote dar patientens sjalvbestimmande ar betydelsefullt att beskydda.
Om maktforhallandet inom sjukvarden mellan vardare och patient blir likvardig, resulterar det
i att patienten blir mer delaktig i sin vard och beslut (Molina-Mula & Gallo-Estrada, 2020).
Vidare ar det inte ovanligt att patienter kianner att de inte blir lyssnade pa inom varden och att
de inte blir tillrdckligt involverade i kommunikationen av vardpersonal. Det pekar pa att det ar
viktigt att sjukskoterskan lutar sig mot den viktiga kirnkompetensen personcentrerad vard nar
det giller kommunikationen mellan sjukskoterska och  vardtagare (Svensk
sjukskoterskeforening, 2019). Ett vardlidande kan forhindras genom att varden blir etisk och
att omsorg ges med kirlek till patienten (Eriksson, 2015). Enligt Erikssons teori bedémer
uppsatsforfattarna att det ar signifikant att vardpersonal visar respekt genom att lyssna med
empati pa patientens livsberittelse och ldta den unika upplevelsen uttryckas kring lidande.

I resultatet beskriver individerna en upplevelse att de inte blir lyssnade pa av sin nirmaste
omgivning. De upplever att de inte far ett kirleksfullt bemotande vilket skapar en kénsla av
hopploshet och en kinsla av att vilja ge upp. Enligt Eriksson (2015) beskrivs en upplevelse av
att inte bli sedd av sin omgivning som ett livslidande (Eriksson, 2015). Bramley och Matiti
(2014) beskriver att patienter har en forviantan infor ett virdméte déar vardpersonal ska ha tid
att lyssna pa patientens berittelse. Dock anses inte tid vara avgorande enligt vardpersonal for
att ett givande vardmote kan infinna sig. Men att kunna ha tillrackligt med tid under ett
vardmote upplevs av patienter ge ett okat fortroende till vardpersonalen (Bramley & Matiti,
2014). Det ar grundlaggande att sjukskoterskan lar sig att kommunicera med patienten och ar
medveten om att vid varje enskilt kommunikationstillfille finns det en mojlighet att forsta
patienten pa ett djupare plan. En uppmuntrande dialog med patienten kan leda till ett okat
patientdeltagande, dar det finns mojlighet att uttrycka kénslor kring till exempel oro i ett
vardmote (Kettunen et al., 2001). Om vardpersonalen ska kunna fa en full forstaelse for
patientens upplevelse av sin situation, s bor vardpersonal efterfraga och lyssna pa patientens
berittelse (Younas, 2020). I en personcentrerad vard finns det en professionell
kommunikation mellan sjukskoterska och patient. For att framja hélsa ska sjukskoterskan ha
individen i fokus dir patientens upplevelse av lidande ska bemétas med respekt. Det innebar
att patientens unika berittelse blir synlig, diar sjukskoterskan intar ett fortroendefullt
samarbete med patienten: som blir delaktig i sin vard (Svensk sjukskoterskeforening, 2017).
En person som inte blir sedd beskrivs som ett sitt att forintas, dar karleksloshet skildras som
den djupaste formen av livslidande (Eriksson, 2015).

Resultatet av denna uppsats pavisar att lidande ar svart att uttrycka och det ar vanligt att flera
individer lider i det tysta. Eriksson (2015) beskriver livslidande som en person som befinner
sig i en situation med kanslor av maktloshet och att livet inte har en mening (Eriksson, 2015).
Lidande beskrivs som ett morker, en tomhet dar en mening med livet inte finns (Hemberg,
2017; Rehnfeldt & Eriksson, 2004). Dock beskriver vardpersonal tyvarr lidande som oro eller
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angest i stallet for att ge patienten mojlighet att satta ord pa sin upplevelse om vad som orsakat
lidandet (Eriksson, 2015). Enligt Berglund et al. (2017) beskrivs att patientens berittelse av sin
upplevelse ses som en betydelsefull utgangspunkt for hilso- och sjukvardspersonalens
forstaelse (Berglund et al., 2017). Vidare finns det olika faktorer som kan leda till att en person
far sjalvmordstankar. Det ar stigmatiserat att prata om psykisk ohilsa vilket kan vara en
anledning att flera personer kianner sig oférmogna att soka hjalp (World health organisation,
2014). For att kunna uppticka att nagon lider eller inte dr f6ljsam vid hantering av sin sjukdom
kan det bero pa omstindigheter i en individs livsvarld. Nar en sjukskoterska stiller 6ppna
fragor till en individ om dennes upplevelse av sin sjukdom samt livssituation kan en djupare
forstaelse nas (Moyle, 2003). Vid en upptackt av att en patient har ett lidande har
sjukskoterskan ett ansvar att hjidlpa patienten och lindra lidandet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). Livslidande ar nar livet rubbas och tas ifran en individ dar en
kansla av att ge upp kan infinna sig (Eriksson, 2015).

Konklusion

Resultat belyser hur individer med langvarig sjukdom ger uttryck for sjukdoms-, livs- och
vardlidande, samt att det ar vanligt att patienter lider i det tysta. Lidande kan se olika ut for
varje individ. Ibland kan orsaken till individers uppsokande av vard bero pa ett livslidande
som senare utvecklas till ett sjukdomslidande. Vissa individer kan ha fysiska problem och det
ar det som fokuseras pa av hilso- och sjukvardspersonal vilket innebar att den psykiska héalsan
forbises. Det kan leda till ett virdlidande om vardpersonal inte inkluderar patienten i
vardmotet. Risken ar att patienten blir utsatt for vardlidande och upplever en hogre grad av
lidande efter motet med varden jamfort med innan vilket kan leda till stress och oro. Uppsatsen
belyser vikten av att kommunicera, lyssna och att samtalets utgidngspunkt grundar sig i
patientens berittelse for att maojliggora delaktighet. For att nd patienten pa ett djupare plan
har sjukskoterskan majlighet att anvinda sig av kommunikation som ett verktyg vilket starker
patientens upplevelse av ett virdmdéte. Genom att inkludera och ta hansyn till patientens
behov, individuella forutsiattningar och forvantningar kan patienten utveckla ett fortroende till
sjukskoterskan och oppna upp sig. Ett empatiskt stod fran vardpersonal kan visa sig vara
positivt for att skapa ett fortroende till patienten. En betydelsefull slutsats av den har
uppsatsen ar: sjukskoterskan bor se manniskan i ett helhetsperspektiv for att f& en okad
forstaelse samt inte skapa lidande. Ett lidande kan vara svart att uttrycka pa grund av
erfarenheter orsakat av sjukdoms-, livs- och vérdlidande darfor ar det en nodvandighet att
vardmotet bor utgar fran patientens perspektiv.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av amnet

For att identifiera olika dimensioner av lidande behover verksamheten kontinuerligt utbilda
sjukskoterskor i vad lidande innebér, sa att sjukskoterskor kan identifiera, bemota och framja
delaktighet for patienter som upplever sjukdoms-, livs- och vardlidande. I resultatet av den har
uppsatsen framgar det hur patienter uttrycker sitt lidande och hur personalen kan paverka och
frimja patientens hilsa. Vardpersonal som inte har formaga att sitta sig in i patientens
upplevelse av lidande kan bidra till ett vardlidande genom att patienten inte ar tillrackligt
delaktig i sin vard. Darfor behover hilso- och sjukvarden ta del av den har uppsatsen for att
forsta patientens perspektiv av lidande. I framtiden bor en empirisk studie genomforas i form
av intervjuer dar kvalitativ data samlas in, for att ta del av hur patienterna uttrycker och
beskriver erfarenheter av lidande. Det ar dven viktigt for att verksamheten ska kunna utveckla
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och forbattra sitt arbetssatt for att varden ska bli kvalitativ och personcentrerad.
Verksamheterna bor sedan se till att all personal har samma syn pé personcentrerad vard och
delaktighet genom utbildning, for att hindra att patienterna blir utsatta for onodigt lidande.
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