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SAMMENDRAG

"Veien blir jo sa smal etter kveert ”. En studielavd erfaring av a leve med alvorlig kronisk
obstruktiv lungesykdom (KOLS). Formalet med dennastergradsoppaven er gjennom
fenomenologisk tilneerming & fa en dypere forstaalserfaringer med & leve med alvorlig
KOLS. Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) er emlkdesykdom med betydelig
dadelighet og sykelighet, og er et stort helsembl hele verderf-armakologisk behandling
kan bedre og lindre symptomer, men kan ikke hiradreykdommen utvikler seg. KOLS er
ofte assosiert med akutt forverrifgxacerbasjoner) av symptomer. Dette kan bli linestde

og pasienten kan fa behov for assistanse til aepudekanisk ventilasjon kurerer ikke
sykdommen, men man Kkjgper tid slik at kroppen onlignkan overvinne en eventuell
infeksjon i lungene. Slike situasjoner kan fareatildet oppstar etiske dilemmaer blant annet

knyttet til om livsforlengende behandling skal ksettes eller ikke.

Gjennom halvstrukturerte livsverdensintervju hae fmennesker fortalt om sine erfaringer
med a leve med alvorlig oksygenavhengig KOLS. lys®og tolking av fortellingene brukes
en hermeneutisk fenomenologisk tilnaerming. Det soriunnet som essensielt i fortellingene
drgftes i lys av tidligere forskning og filosofi mhevekt pa kroppsfenomenologi og pa dansk
livsfilosofitradisjon. | fenomenologisk tenking der fire dimensjoner: "Levd kropp”, "Levd
rom”, "Levd tid” og "Levd relasjon”, som hgrer flindamentale strukturer i livsverden og det
a veere menneske. Disse fire dimensjoner tydeliggjagsa i de fire temaer som lgftes frem i
tydningen av materialet. A leve med alvorlig KOL8ndler om: "A leve i hverdagen”, "A
leve i forverring”, "A leve i fremtiden”, og "A leg i hjelperelasjon”.

Kroppen hinder daglige aktiviteter og sosial dedtak. Sosial isolasjon var ogsa en av de
starste konsekvensene for enkelte. Trusselen overfimg gjgr at man ikke tenker pa tiden
pa samme mate som far, og denne usikkerhetentfizmeman lever i nuet. Slitet i hverdagen
farer til h&plgshet. Samtidig var haplgsheten iksidig. A leve med alvorlig KOLS innebar
a veere i en konstant pendling mellom hap, tvil gléashet.

Noe av det mest betydningsfulle som har kommet frdette arbeidet, er den menneskelige
"urkraft” av livsmot som har forekommet hos minéoimanter.

Gjennom et organisert lungerehabiliteringsprograprettholder alle et sosialt felleskap, og
tilbudet oppleves som meningsfylt i hverdagen. et kan gi bedre ferdigheter til & mestre

sykdommen og er med pa og styrker den enkeltesitiveg livsvilje.



Resultatene i denne studien er ikke statistisk igdiserbare, da utvalget var lite, og kun de
med tilbud om lungerehabilitering deltok. Men desikter som har kommet frem, vil kunne
belyse mangfoldet i menneskers erfaringer. Man &gsa hevde at de innsikter som er
framkommet, har en teoretisk generaliserbarhet ngjen at grunnleggende forhold i
menneskelig tilveerelse er lgftet frem og draftetdneoretiske perspektiv. Forhapentligvis
kan studien bidra til & gke helsepersonellets ksjim bade generelt i mgte med mennesker
med alvorlig KOLS, slik at man blir mer apne fosé mangfoldet og ulikeuligheter, ogsa
nar man star i etisk vanskelige situasjoner. Viderskning med livsverdensfenomenologiske
perspektiv trenges for a kunne forsta hvilke betmannesker med alvorlig KOLS kan ha, og

hvordan man mater dem pa best mulig mate.
Ngkkelord:

Alvorlig KOLS, akutt forverring, fenomenologi, levetfaring, livsmot, livsverden.



ABSTRACT

“The road narrows the further you get”: Lived expece of living with severe Chronic

Obstructive Pulmonary Disease (COPD). The aim aof tthesis is to get a deeper
understanding of what patients experience whemdiwvith severe COPD by using a
phenomenological approach.COPD is a major causehodnic morbidity and mortality

throughout the world. Pharmacologic treatment caprove and prevent symptoms, but it
cannot cure the disease. COPD is often associathaexacerbations of symptoms which can
be life threatening — with the patient needing tivieg assistance. Mechanical ventilation is
not a therapy, but rather a form of life supportickhmay give the body sufficient resources
to enable it to fight off a pulmonary infection. $ituations like these, ethical dilemmas may
arise in choosing which treatment to provide andetwer or not to utilize life supportive

interventions.

In this study, four people have, through semi-stmexdl lifeworld-interviews revealed their
experience living with severe oxygen dependent COPiese experiences are discussed
mainly in the view of phenomenology of the bodydadbanish life philosophy tradition.
Within the phenomenological thinking there are falimensions or existentials: “Lived
body”, “Lived space”, “Lived time” and “Lived humarelation”, which are fundamental
structures of the lifeworld and human experiencbese four dimensions where also
incorporated into my theme during interpretatiorihef patient interviews. Living with severe
COPD is about:"Everyday living”, “To live throughxacerbation”, “To live in the future”,

and “To live within a caring relation”.

In these patients, the body prohibits daily aa@gitand social interaction. Social isolation was
one of the largest consequences for sofie threat of deteriorating health also alters a
person’s perception of time. Uncertainty of theufet makes the person live for today. The
struggle of everyday living also often leads toeelihg of hopelessness, often with very
different manifestations. All patients intervieweaperienced large mood changes which
constantly swing between hope, doubt, and hopetsssn

One of the more significant findings in the study the human “core power” of the
participants’ life courage or spirit of life. Paipating in organized lung rehabilitation
program patients able to maintain a sense of sbelahging, and the program is perceived as
meaningful and enhancing to daily life. The lundpakilitation course improves patients



ability to cope with the disease, and contributegmpowering the positive qualities of life
courage/spirit in each.

The results of the study cannot be statistical gedized, as the selection of informants is
small and only patients who already received luababilitation treatment participated.
However, the insight obtained through this studgdshlight on the multitude of human
experiences in these patients. These insights hkee been generalized as a fundamental
experience of human existence, which in this wdmks been put into a theoretical
perspective/framework. It is hoped that this stwdly contribute to an increased awareness
among health professionals, both in general whey theet people with severe COPD, and
when they find themselves in ethically difficultustions. In order to understand better, the
needs of people with severe COPD and how to mesetheeds, further reflective lifeworld

research must be done.

Key words: Severe COPD, acute exacerbation, liferage, lived experience, lifeworld,

phenomenology



1.0INNLEDNING

1.1 BAKGRUNN FOR VALG AV TEMA

Med de medisinske fremskritt og med teknologiskiklityg, kan man i dag behandle og
kontrollere sykdomstilstander bade medikamenteltedgologisk i starre grad enn tidligere.
Men i takt med disse medisinske nyvinningene kanog@sta etiske dilemmaer knyttet til
avansert og ressurskrevende behandling (Dybwik02®). Det kan vaere spgrsmal som
berarer livets start (premature barn) og sparsoréllsergrer livets slutt. Ved alvorlig kronisk
obstruktiv lungesykdom (KOLS) kan en luftveisinfgks eller luftforurensing utlgse akutt
forverring av symptomene (exacerbasjon), og situees) kan bli livstruende (GOLD, 2005).
Det er i slike livstruende situasjoner nar pasierkan fa behov for assistanse til a puste jeg
som intensivsykepleier mgter pasienten. Ventilesgtatte kurerer ikke sykdommen, men
man Kkjgper tid slik at kroppen om mulig kan ovengnen eventuell infeksjon i lungene
(American Thoracic Society(ATS) and European Respiy Society (ERS) 2004; Dybwik,
2000:97). Det er i disse situasjonene der avamsedisinsk teknologi, mgter "mennesket”
som mange ganger gjar sterkt inntrykk pa meg. Klkslivsforlengende behandling ikke gir
tilbake lungefunksjonen, kan pasienten bli avheraygventilasjonsstgtte. Beslutninger om
pasienten skal legges p& respirator eller tilbykigia behandling er vanskelige, og kan
oppleves som etiske dilemmaer for hele behandiagset og for paragrende. Det anbefales at
I mgte med mennesker med alvorlig KOLS, bgr helsgpell initiere samtaler om omsorg
ved livets slutt i en stabil fase av sykdommen,ikig i en akuttsituasjon, nar pasienten
sannsynligvis er for syk til a vaere delaktig i &k beslutning (ATS and ERS 2004:198).

1.2EN FORTELLING

Dette er min fortelling om en situasjon, som fottedter ca. ti ar sitter "klistret” i mitt minne.
Vi er i vaktskifte pa en medisinsk overvakingsaimgl Pa stue tre ligger det en utslitt mager

"kropp”, som er koblet til mange ledninger som kiooerlig overvaker hjerterytme,

! Bruker forkortningene ATS & ERBeretter.
“Norsk Forening for palliativ medisin definerer jadjon slik: "Palliasjon er aktiv behandling, plaig omsorg

for pasienter med inkurabel sykdom og kort forvetagetid. Lindring av pasientens fysiske smertgramdre
plagsomme symptomer star sentralt, sammen me# tidtiiet mot psykiske, sosiale og andelige/eksistdie
problemer. Malet med all behandling, pleie og omgsar best mulig livskvalitet for pasienten og degpénde.
Palliativ behandling og omsorg verken fremskyndedeh eller forlenger selve dgdsprosessen, merasdwgen
som en del av livet(2004:8).



blodtrykk og oksygenmetning. Det er Arne som liggengen og strever med a fa puste. Han
er 67 ar, og han er gift med Ada som sitter pa #®hed sengen. De har stor familie med
voksne barn og mange barnebarn, og har i alle &vet med gardsbruk. Men de siste arene
har Arne fulgt gardens aktiviteter fra kjgkkenvietifor han er blitt s& tungpustet og sliten.
Arne ble innlagt pd medisinsk avdeling i gar medvéoing av KOLS. Ut fra hans
medisinering, kan vi forsta at han ikke har veers legen pa mange ar. Han bruker ikke en
gang "astmaspray” for sine plager. Han blir tolketom en "hardhaus”, som ikke skal
forstyrre legen ungdig, men "sta han av”, for egaaskin. Pa morgenen i dag ble han funnet
livigs pa toalettet, og situasjonen ble tolket s@spirasjonsstans/hjertestans. Han ligger na
pa medisinsk overvakingsavdeling. Han har ustajeitterytme, leppene har en blalig farge,
huden er gra, klam og kjglig. Tross den lave oksymEningen i blodet, er han ved
bevissthet. Han far statte med "maske BIPAP” fdseilre pusten. Masken er ubehagelig og
Arne kjiemper i mot. Hele han uttrykker dgdsangsty¥epleiere som har fulgt Arnes kamp,
tolker ut fra vare observasjoner og tidligere eifayer, at han er dgende. Situasjonen er
vanskelig, og hans dgdsangst blir forverret naméad makt prgver & tvinge BIPAP masken
over hans ansikt. | vaktskifte gnsker nattsykemgaiéd fa klargjort hvilke tiltak som skal
iverksettes dersom Arne blir darligere. Skal hatuleres og legges pa respirator? Skal han
gjenopplives dersom han far hjertestans? Dettetditee sykehus der legen ikke er til stede
hele natten. Dersom pasienten far hjertestans,etrsglkepleier pa vakt som har ansvaret a
starte hjerte- lungeredning (HLR). Vi kontakteréagog spgr om det skal veere HLR miflus
Legen virker usikker. Jeg spgr undrende om maimweetpasienten selv har uttrykt tidligere.
Plutselig sier legen: "det var jo en god ide”, ogai gar inn til Arne og sper: "Vil du ha

strgm gjennom hjertet hvis det stopper i natt?”

1.3FORFORSTAELSE

| mgte med pasienten kan jeg som sykepleier fakjerskap til pasientens opplevelser og
ansker i livet, og noen gir uttrykk for at de eerdige med livet” og gnsker & fa slippe

lidelsen. Men mine erfaringer er at ofte har vi doslsepersonell lite kjennskap til pasientens

% Dette er en forh&ndsvurdering av & unnlate gjelidpp (HLR), dersom pasienten rammes avedmtttilstand
av livigshet.Dette ma vurderes konkret i den enkelte situasiteisepersonellet har hjelpeplikt ved hjerte-
Irespirasjonsstans, med mindre pasienten er desmdiar sveert kort tid igjen a leve. Helsehjelpdrdai ikke
veere patrengende ngdvendig, men vil kun medferefodengelse av en pagdende dgdsproéstsgens
Helsetilsyn, 2002).



ansker. Dette er noe jeg mange ganger har undigbrer og etterspurt, nar livsforlengende
tiltak vurderes. Dette gjelder seerlig hos alvoHrgnisk syke, som har hyppig kontakt med
helsevesenet. Fra mitt stasted kiik livsforlengende behandling oppfattes som eseti¢lse
av et naturlig forlgp av en sykdomstilstand. Det kgsa veere uverdig og medfare gkt lidelse
for pasienten. Jeg tror dette kan veere en arsak sibgrsmal om livsforlengende behandling
ofte initieres av sykepleiefeJeg har selv initiert spgrsmal om HLR minus, ogtwaed og
diskutert hvilken nytte ventilasjonsstgtten kani lignende situasjoner som i mitt eksempel.
Men jeg har n& gjennom mastergradstudiet reflekiegt at sykdom har sa forskjellig mening
for mennesker. Hva vet egentlig helsepersonell asiegmtens opplevelse av sin livssituasjon,
og om hans livsmot nar vi vurderer hans tilstanch s& darlig at han ikke skal "tilbys”
ventilasjonsstgtte? Kan det veere at vi enkelte giafay raskt gjgr en vurdering om at "mer
intensiv behandling” ikke skal settes i garng&n vi risikere at vurderingen gjgres uten at
pasienten far en mulighet til & tre frem som perskke bare som et kasus blant mange
andre? Kanskje akkurat denne pasienten har steskndt og livsvilje til & komme over den
akutte forverringen, og at han med god pleie ogasgnkunne fa fortsette a leve i et for han

meningsfullt liv?

1.4PROBLEMSTILLING

For & kunne gi et best mulig behandlings- og ontibugl til pasienter med alvorlig KOLS,
er det viktig for helsevesenet & f& kunnskap oniepgans opplevelser og erfaringer med
sykdommen, bade i dagliglivet og ved en akutt foing. Dette syns jeg kan bli saerlig viktig
for situasjoner der beslutninger vedrgrende livefagende behandling vurderes. Slike
beslutninger bar bli tatt ut fra pasientens totleasjon, og ikke fordi vedkommende har en
bestemt alder, tilstand, eller fordi behandlingenteknisk mulig. Jeg vil derfor i min
mastergradsoppgave utforske temaet fra “pasiempktiset’, og da i et
livsverdensperspektiv. Gjennom a reise fglgendelprostilling vil jeg forsgke & belyse
hvordan det kaerfares a leve med alvorlig KOLS.

* Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere: Gruaget for all sykepleie skal veere respekten for aidtelte
menneskets liv og iboende verdighet. Sykepleie dkalge p& barmhjertighet, omsorg og respekt for
menneskerettighetene, og veere kunnskapsbasert. sjpnskeskrivelse for Intensivsykepleier: 4.3 b.
Intensivsykepleieren har ansvar for & ivareta pésies autonomi og integritet, og er kjent med cayetar
pasientens rettigheter. 4.4 b. Intensivsykepleibidrar til at pasienten rehabiliteres til et meysfullt liv, eller

der dette ikke er mulig, bidrar til verdig dad. {§k Sykepleierforbund, 2007).



Hvordan erfarer mennesker med alvorlig KOLS sitt liv og sitt mgte med helsepersonell?
Gjennom a reise denne problemstillingen, anskeé jfkusere pa fglgende:

Hvordan opplever de sitt dagligliv? Hvordan opplegte akutt forverring av sykdommen og
sitt mgte med helsepersonell i en slik situasjeivilke tanker har de om fremtiden?

| min hovedproblemstilling og det tredje underspmifet vil jeg veere opptatt av at
informantene skal si noe om sine tanker i forhaldbm det skulle skje ny forverring av
sykdommen. Skulle de gnske at noe var annerlesidismgte med helsepersonell enn det de

har opplevd ved lignende situasjoner tidligere?

Informantenes "levde erfaring@rstar sentralt i min studie, og det er dette jegken & fa
tilgang til gjennom intervju. Min forstaelse og krav begrepet trenger nsermere klargjgring.
Ifglge van Manen (1997:9) erfarer vi verden prdelefivt mens det leves, forut for refleksjon
og forstaelse. Dette er i trad med Merleau-Pon®@4), som hevder at det er via persepsjon
kroppen sanser verden, og at livsverden som vi deticirt erfarer, er pre-refleksiv (ibid:
VIl). Men man kan kanskje stille spgrsmal ved om delet hele tatt finnes ureflektert
erfaring. For Bengtsson (2006) poengterer at désrekjell pa a oppleve noe, og a erfare noe.
Utgangspunktet i det kvalitative intervju er inteipersonenes spontane og ureflekterte
erfaringer som allereder en forstaelse av noe (ibid:43). For at man &kahe si noe om
erfaringer, ma personen ha reflektert over sinesegpfiaringer. Den levde erfaringen blir
omgjord til en reflektert erfaring. Det fenomendkig begrepet "levd erfaring” forstatt slik
gir mening a bruke i mitt arbeid da jeg i mine mje vil far frem spontane umiddelbare
tanker informanten har om temaet, men jeg vil ogegie mennesker som reflekterer over

erfaring fra alvorlig sykdom.

1.5FORMAL

Formalet med studien & fa en dypere forstaelse av levd erfaring av & lmed alvorlig
KOLS, og bidra med utvidet kunnskap og forstaelgen@ordan mennesker med alvorlig
KOLS kan erfare sin livssituasjon i det dagligei@kutte faser av sykdommen. Det er ogsa
viktig & videreformidle denne kunnskapen slik atspaer med KOLS kan bli mgtt og forstatt
pa best mulig mate i sitt magte med helsepersolmglsikt i disse erfaringene kan bidra til &
ake helsepersonellets refleksjon i etisk vanskeligesjoner, slik at man blir mer &pne for &

se mangfoldet og ulikeuligheter nar man "star i situasjonen”.

® Levd erfaring er var umiddelbare, prerefleksiveisgthet i livet (van Manen, 1997:35). Det engelskaet
"experience”, betyr bade erfare og oppleve.



1.6 AVGRENSING, BEGREPSAVKLARING OG STRUKTUR PA OPPGAVEN

Jeg har avgrenset min oppgave gjennom a fokuser@agénter med alvorlicKOLS.

Utgangspunktet var erfaringer fra sykehusinnleggeled akutt forverring i den akutte og
kritiske fasen av sykdommen. Som jeg redegjar foreiodekapittelet, er min forstaelse av
akutt forverring at det er av "intensiv’ karaktgleg hadde ikke god nok kjennskap til at
forskning viser at forverringer er mer vanlig enamfgrst har trodd, og mange av dem blir
behandlet i primaerhelsetjenesten og trenger déddae sykehusinnleggelse (Wedzicha &
Donaldson, 2003). Jeg har valgt og ikke bruke hmgrévskvalitet i min studie, da begrepet
er komplekst og vanskelig & konkretisere. Samtiliflere av de studier jeg refererer til
forskning pa livskvalitet. Jeg har valgt a forst&kvalitet slik Wahl og Hanestad beskriver:

Uavhengig av hvordan en definerer livskvalitet,diandet om personens egen opplevelse
av sin tilveerelse (et subjektivt begrep), det fakes pa flere sider ved livet
(multidimensjonalt begrep), og det har betydninidkewerdier, mal og forventninger
personen har (normativt begrep) (2007:39).

Min studie vil ha en fenomenologisk referanseranivade teoretisk/filosofisk og metodisk.
Sentrale begrep som ’“levd kropp”, “livsverden” ogqéning” blir naermere avklaret i
metodekapittelet.

| kapittel 2 gnsker jeg & gi et teoretisk "baktépf@ min studie. Selv om medisinske
arsaksforklaringer ikke star i fokus i min oppgawmsker jeg & gi en "biomedisinsk”
innfaring i sykdommen KOLS. Denne kunnskapen etigikor a kunne belyse de etiske
utfordringer sykdommen kan medfare. Her viser jggaotil tidligere forskning som er gjort

pa omradet, bade kvantitativ medisinsk forsknindeegjitativ forskning.

| kapittel 3 redegjar jeg for fenomenologien sonm mietodiske tilneerming og beskriver
giennomfgringen av datainnsamling, forskningsetmskerveielser og databearbeiding.

| kapittel 4 lgfter jeg frem fortellinger og erfiager som informantene har delt med meg i en
beskrivende form, og sa drafter jeg beskrivelsdrfeautidligere forskning og med teoretiske

perspektiv.

Kapittel 5. Ut fra det mangfold av erfaringer som ksmmet frem, forsgker jeg her a
sammenfatte min tydning og gi rom for utvidede iktes i hvordan det kan oppleves og

erfares a leve med alvorlig KOLS.



2.0KOLS OG TIDLIGERE FORSKNING

| det fglgende vil jeg presentere en oversikt aydommen KOLS og forskning som danner

et "bakteppe” for min forskning.

2.1 HISTORISK OVERSIKT

Selv om kronisk bronkitt var navngitt og beskreivat 1808, har sykdommen veert kjent langt
for den tiden, og mange ulike "medisiner” har vpegvet i behandlingen. Hvitlgk, pepper og
kanel var tidlig en del av behandlingen. De fleate dagens medikamenter som apner
luftveiene (bronkodilatatorer), har aner fra trgmhell folkemedisin, efedrin, atropin og
teofyllin (Ziment, 1991). Termen COPD (Chronic Qhstive Pulmonary Disease) var
allerede brukt farste gang ar1964, selv om detdstisiste ATS, ERS og British Thoracic
Society (BTS) har definert COPD (Andenaes, 2005:8).

Sa tidlig som ar 1543 ble prinsippet om & gi kupséntilasjon beskrevet av Andreas Wesele
Vedalius (Dybwik, 2000:94). Men det er i slutten 2920 tallet som "jernlungen” far sitt
"giennombrudd”. Jernlungen blir sett pA som hgytddgisk livreddende teknikk, saerlig
egnet til poliopasienter med respirasjonslammelded pasientens kropp liggende i en
trykktank og med hodet utenfor, far man med hjel@iaundertrykk i boksen, brystkassen til
& utvides, slik at luft blir trekket inn gjennom mrmen og ned i lungene (Hill, 1995). Ar 1952
ble Kgbenhavn rammet av en polioepidemi, og selv oran brukte jernlungen i
behandlingen, var det 90 % dgdelighet som falgE@vnarkose’. Etter hvert ble pasientene
trakeostomeft og overtrykksventilerte gjennom en tube i halsdRerst gjennom
handventilasjon, som etter hvert ble erstattet madmstyrte respiratorer, utviklet av den
svenske fysikeren Engstrom (Dybwik, 2000:95). Saiwv slik overtrykksventilering mange
ganger vil veere livreddende, vil behandlingen mesfiysiologiske forandringer som kan
forverre pasientens tilstand, seerlig komplikasjormeed sirkulasjonen kan bli livstruende
(ibid:107). P& grunn av de alvorlige komplikasjoeenved slik tradisjonell
respiratorbehandling, forsgker man i dag i stereel @nn tidligere, & behandle pasienter uten

& bruke slike invasiVeteknikker. | stedet ventilerer man pasientene kiemstig luftvei og

® Forhgyet niva av karbondioksid, svekker bevisstiekan fare til respirasjonsstans og dgd.
" Kunstig luftvei gjennom trakea (luftrar), et "hilhalsen”.

8 Konvensjonell respiratorbehandling med intube(ikunstige luftveier, /rar i halsen).
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gjennom en maske. A ventilere pasienter via erkeas ikke nytt, og har vaert brukt innen
anestesi i mange tiar. Bruk av "maske CPAP” i bellingen av lungegdem ble farste gang
beskrevet pa 1940 tallet. Non invasimaskebehandling, blir stadig mer brukt som foesev
ved akutt hyperkapnisk respirasjonssvikt hos p#siemed forverring av KOLS (BTS
Guideline, 2002; Gulsvik & Bakke, 2004;Dybwik, 2000

Rehabilitering av lungesyke er kjent fra tuberkeliden pa slutten av 1800-tallet, og allerede
da ble det brukt gvelsesbehandling, oksygen oglatrbehandling, for eksempel jernlunge.

Lungerehabilitering som behandlingsmetode i vardidmed bakgrunn av det gkende antall
pasienter med KOLS (Hjalmarsen, 2007).

2.2KOLS, EN FOLKESYKDOM

KOLS er en folkesykdom med betydelig dgdelighesgkelighet, og er et stort helseproblem
i hele verden. 90 % av pasientene har fatt sykdamm& grunn av tobakksrgyking
(Hjalmarsen, 2007). Pa grunn av en stadig gkendielamsykende kvinner og eldre
befolkning, regner Verdens Helseorganisasjon (WHh@Jl at innen 2020 vil KOLS endre seg
fra & veere den sjette, til & bli den tredje hypgigbadsarsaken (Den Norske laegeforening,
2002). Det antas at over 200 000 personer i Noag&kDLS.

Akutt forverring er den hyppigste arsak til sykehnseggelse pa grunn av sykdommer i
respirasjonsorganene, med ca.360 innleggelser pgred 100 000 innbyggere. Direkte
medisinske kostnader gker enormt ved sykehusinaelsggog legevaktskontakter pa grunn
av akutt forverring av KOLS (Gulsvik & Bakke, 20082). For & gke arvakenhet og
kunnskapen blant helsepersonell, helsemyndighejdbedolkningen, har en arbeidsgruppe:
Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Da&se (GOLD) utviklet et

verdensomspennende samarbeid og retningslinjefofebygging og behandling av KOLS
(GOLD, 2005;Den Norske lzegeforening, 2002). Den norske ragjen gnsker ogsa i sine
helsepolitiske satsinger og mgte utfordringen gpemen nasjonal strategi for KOLS (Helse-

0og omsorgsdepartementet, 2006).

KOLS brukes som en samlebetegnelse for kroniskrakist bronkitt og emfysem, og er

karakterisert av  en luftstramsobstruksjon som ikke er fullt reieel

° Ventilasjonsmetode med tettsittende maske someateldsen, men oftest over ansiktet og munn. Set®tts.
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Luftstramsobstruksjonen er vanligvis bade progwessy assosiert med en unormal
inflammatorisk reaksjon i lungene pa toksiske gas#ler partikler(GOLD,2005:6; Gulsvik
& Bakke, 2004).

Symptomer er hoste, slimproduksjon, tung pust (dgsped aktivitet, og sykdommen er ofte
assosiert med akutt forverring av symptomene (ebkasgn) (GOLD,2005). Underernaering
og vekttap er vanlig ved alvorlig KOLS, dels pamiuav at systemisk inflammasjon kan
forarsake katabolism®& men ogs& p& grunn av gkt pustearbeid (Hjalmard@d7). Den
starste risikofaktoren til KOLS er langvarig reayin Yrkeseksponering for stegv og
kiemikalier, utendgrs luftforurensingassiv rgyking bidrar ogsa til lungenes totale $teiag
av inhalerte partikler. Astma er ogsa en risikafakor KOLS (GOLD, 2005).

Sykdommen debuterer i middelalder (> 45 ar) ogdidee. Det anbefales at diagnosen alltid
bekreftes ved spirometti(GOLD, 2005:Den Norske laegeforening, 2002). Da kronisk hoste
mange ganger blir bagatellisert, seerlig hos rgykkam lungefunksjonen veere betydelig
nedsatt nar helsevesenet endelig blir kontaktetrfoDestilles diagnosen i ulike
alvorlighetsgrader av sykdommen (Gulsvik & Bakk8p2). Sykdommen klassifiseres etter
alvorlighetsgraden, fra stadium 0: Risikopasieihstadiumlll *% Alvorlig KOLS. Ved dette
stadiet kan det foreligge lungesvikt eller hgyrggitgjertesvikt, og pasientens livskvalitet er

sveert redusert og akutte forverringer kan veerérliesade (GOLD,2005).

Sykdommen kan ikke kureres men forlgpet av sykdomkam forbedres gjennom endring av
livsstil, lindring av symptomer, forebygging og lagllling av bade komplikasjoner og akutte
forverringer. Ragykestopp er det viktigste tiltakeiy vil bremse tapet i lungefunksjon.
Medikamentell behandling pavirker ikke sykdomsulivig,; men kan bidra til & lindre

symptomer, hindre akutt forverring, og kan bedre denerelle livskvaliteten (GOLD, 2005;

19 Nedbryting av naeringsstoffer. Uavhengig av kropjisen er tap av fettfri masse et tegn p4 muskdiatgo
kakeksi (sterk avmagring og seers darlig allmertatild) ved kronisk obstruktiv lungesykdom (Hjalmaxse
2007).

' Ved spirometri mdler man hvor effektivt og raskingene kan fylles og temme&EV; (Forsert

ekspirasjonsvolum pé et sekund) er det volumet master ut i lgpet av det farste sekundet ved ensimalt
ekspirasjon etter en maksimal inspirasjon. Hokédrigoksne ligger verdien oftest mellom 70 % og 85\8%d
riktig utfart spirometri indikerer en verdi unded %% obstruksjon i luftveiene, og dermed mulig KOLS.

12| norsk KOLS-veileder gar inndelingen til stadidim alvorlig KOLS, i GOLD,2005 gé&r inndelingen til
Stadium IV very severe COPD.
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Den Norske lsegeforening, 2002). Pasientoppleeringilkeig da det har vist seg at bedre
kunnskap om sykdommen bidrar til bedre mestringywdommen. Hovedkomponentene i et
lungerehabiliteringsprogram er fysisk trening, pssdsial aktivisering, atferdsendring,
oppleering om sykdommen og dens behandling, evalgexv rehabiliteringsresultat og plan
for videre oppfelging. Hjalmarsen (2007) viser m sirtikkel at lungerehabilitering minsker
tung pust, forbedrer arbeidskapasiteten, og @kerskvaliteten. Samtidig kan
lungerehabilitering gi redusert bruk av helsetjéeresog halvere antall akuttinnleggelser.
Pasienter med alle alvorlighetsgrader av KOLS hdtenav et slikt opplegg (Den Norske
leegeforening, 2002;GOLD, 2005).

Alvorlig KOLS kan gi respirasjonssvikt og da klarer ikke lungene & opprettholde adekvat
gassutveksling. Opptak av oksygen)®lir redusert, og pasienten far hypoksi (unorrfaalt
oksygeninnhold), og pa grunn av ventilasjonss\ekiiseres utlufting av karbondioksid (8O
fra blodet. For disse pasientene kkmgtids oksygenterapi (LTOY) gitt kontinuerlig
(>15timer daglig), gi @kt overlevelse og har godrkning pa kondisjon, mental
helse/livskvalitet. For de fleste pasienter kanafginas med tilfarsel av en til to liter oksygen
via nesekateter. Hos noen pasienter med kronighkrasgonssvikt kan den normale kontrollen
av respirasjonen veere svekket eller opphevet. Uabatt tilfarsel av oksygen kan fare til at
respirasjonen dempes, pasientens bevissthet svéRkbBarkose), og i verste fall farer det
til respirasjonsstans og dad (Gulsvik & Bakke, 2@04;Dybwik, 2000:34).

2.3FORSKNING KNYTTET TIL KOLS

2.3.1EXACERBASJON AV KOLS

Akutt forverring av symptomene (exacerbasjon) emftredende ved moderat til alvorlig
KOLS, og det er fokus pa & redusere frekvensenoaxefringer for a forbedre pasientens
livskvalitet og dermed ogsa redusere helsekostndfidge Burge & Wedicha (2003) er den
beste definisjonen pa exacerbasjon som falgerad@cerbasjon av KOLS er en vedvarende

Arterielle blodgasskrierier for respirasjonssvikiRag < 8,0 kPa og / eller Pa € 6,5 kPa. Respirasjonssvikt
inndeles inn i to typer: Type 1. Hypoksisk resgivassvikt, er karakterisert av hypoksi, mens Pa€Onormal
eller redusert. Type 2. Hyperkapnisk / hypoksiskpmasjonssvikt, er karakterisert av PgC06,5 kPa med
samtidig hypoksi. KOLS er vanligste arsaken tilmetypen respirasjonssvikt (Gulsvik & Bakke, 2004).

“Malet er & ske utgangsverdien av Ra@vile til minst 8,0 kPa , og/eller & gi en anédir oksygenmetning
(SaQ) pa minst 90 % ,slik at man sikrer adekvat tilésmvoksygen til vitale organer (GOLD,2005).
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forverring av pasientens tilstand, fra stabil s@tmmed dag-til-dag variasjoner, til en akutt
hendelse som kan kreve tilleggsmedisinerinig’bver halvparten av tilfellene er arsaken
bakterielle og virale infeksjoner (forkjglelsergedig med rhinovirus, men luftforurensing kan
ogsa veere en medvirkende arsak (Wedzicha & Dona@&a03;GOLD, 2005). Studier viser

ogsa at det kan veere mulig at akutt forverring emligere i vinterhalvaret, da

lungefunksjonen hos KOLS pasienter viser en liteanmignifikant reduksjon ved utomhus
temperaturer i lgpet av vintermanedene (DonaldSeemungal, Jeffries, Wedzicha, 1999).
Ofte rapporterte symptomer er gkt andengd, hosteslanproduksjon og endret farge pa
slim. Forskning viser at forverringer er mer vardigh man farst har trodd (2,5-3 forverringer
/ar), og mange av dem blir behandlet i primeerhelsesten og trenger ikke

sykehusinnleggelse. Studier viser ogsa at halvpatealle forverringer ikke blir rapportert,

selv om pasientene er oppfordret til a ta kontaktirege nar en slik forverring er i ferd a
inntreffe (Wedzicha & Donaldson, 2003). En forkteyitil at pasienter ikke oppsgker lege ved
en forverring kan veere at pasientene er vant tdvé@ med hyppige forandringer av sine
symptomer og plager. Dess mer uttalte de fysiokegferandringene er, jo lenger tid trenger
pasienten for & komme seg. Den fysiologiske bedringtter en forverring er ofte

ufullstendig, og dette reduserer bade helsereléitesitvalitet og pasientens motstandskraft
ved neste forverring. Derfor er det viktig & forghgg forverringer, og vurdere tidlig

behandling hos KOLS pasienter som far en forkjeleBpirometri er ofte ikke mulig &

giennomfgre i den akutte situasjonen, men er destersikre og objektive maten a kunne
forutsien forverring av KOLS (Wedzicha & Donaldson, 2003)

Kessleret al. (2006) viser i sin studie at selv oneXacerbasjon”er vanlig brukt blant
helsepersonell, har pasienter liten eller ingestémise av exacerbasjon. 59 % av pasientene
hadde aldri hgrt ordet exacerbasjon. Pasientemdbagter ord som: bryst/lunge infeksjon, en
krise, anfall. Forverringer oppleves av mange swstruende og har en tydelig innvirkning
pa livet. 65 % av pasientene opplever ogsa at exas@n pavirker humgret og gir mange
negative fglelser, som depresjon, irritabilitetgsin isolasjon, sinne og skyld. Leger kan ogséa
ha lett for & undervurdere den psykiske pakjenmirmeen akutt forverring, ifalge studien til
Kessleret al(2006).

Ved alvorlig KOLS kan akutt forverring av sykdomsfapet veere livstruende og pasienten
kan utvikle akutt respirasjonssvikt. Dersom optimatdisinsk behandling ikke nar frem,

trenger pasienten mekanisk ventilasjonsstgtte (MW)a bedre gassutveksling. Mekanisk
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ventilasjon b&de invasit> og non-invasiv ventilasjdf(NIV) er ikke behandling/terapi, men
en form for livsforlengende tiltak (Lifesupport) tinderliggende arsak til respirasjonssvikten
er medisinsk behandlet (ATS and ERS, 2004). NIVwvagisligvis som BiPAP og blir stadig
mer brukt som fgrste valg ved akutt hyperkapniskpirasjonssvikt hos pasienter med
forverring av KOLS. Slik maskebehandling redusedwdeligheten og liggetiden pa
intensivavdelingen, og kadmndre intubasjon og konvensjonell respiratorbeliag.

Nar man velger a prave NIV som respirasjonsstdti€QlS pasienter med avansert kronisk
respirasjonssvikt, bar man pa forhand vurdere bwvitluligheter pasienten har for & komme
seg ut av respiratoren igjen, og til hvilken litaasjon (Gulsvik & Bakke, 2004). Slike
beslutninger om pasienten skal legges pa respireler tilbys palliativ behandling er
vanskelige, og oppleves ofte som etiske dilemmaer hiele behandlingsteamet og for
pargrende. Seerlig hvis man pa forhand ikke hamisieap til pasientens holdning og @nsker.
Det anbefales ogsa at i magte med mennesker medigl®LS, bar helsepersonell initiere
samtaler om omsorg ved livets slutt. Det anbefateslike samtaler blir tatt opp i en stabil
fase av sykdommen, og ikke i en akuttsituasjon,paéienten sannsynligvis er for syk til &
veere delaktig i et slikt beslutt. Tanken bak slientegging (Advanced care planning) er
utledet fra autonomiprinsippet, hvor pasientenslieerog gnsker blir tatt hensyn til (ATS and
ERS, 2004).

2.3.2L IVSKVALITETSSTUDIER

Det er mange studier som maler livskvalitet i fach&OLS. Seemungaét al. (1998) har
fulgt opp 70 pasienter med moderat til alvorlig K®L12 maneder, og har malt livskvalitet
ved forverring med St. Georges Respiratory Questive (SGRQ). Resultatene tyder pa at

livskvaliteten blir mer redusert jo flere forvergier pasienten gjennomgar.

Randi Andenaes (Hggskolen i Oslo) har disputert medavhandling (20050m stress,

mestring og livskvalitet hos pasienter med KOLSnHiser til at lav livskvalitet, depresjon

*Konvensjonell respiratorbehandling med intuberikgngtige luftveier, /rar i halsen).

16 Maske behandling, gis bddem: 1. CPAP = continous positiv airway pressbrekes fgrst og fremst til &
bedre pasientens oksygenering. 2.BIPAP = Bilevaitp® airway pressure, bedrer gjennom trykkunagtst
bade ventilasjon og oksygenering (Dybwik, 2000).

15



og angst hgrer til hverdagen hos disse pasienfemdefaes, Kalfoss, Wa2004). Andenaes
et al. (2006) har ogsa ut fra mestringsteori til LazangsFolkman (1984), studert hvordan
falelser og stress blir mestret hos pasienter sliminblagt med akutt forverring av KOLS.
Funnene viser at 64 % av pasientene opplever stvgsde fleste vurderer pusteproblemene
ved akutt forverring som det som er mest stressebde % oppgir at de opplever
pusteproblemene som en trussel, og den vanligktéoroestringsstrategi var: ” A konsentrere
seg pa det neste man skulle gjgre”. For & kunreflse sykepleien til pasienter med KOLS,
trenger sykepleiere mer kunnskap om hvordan psyiske faktorer kan pavirke pasientens
livskvalitet. Med mer kunnskap om stress og megsstrategier, kan sykepleieren gjennom
pasientundervisning, veiledning og rehabiliteriagrssynligvis dempe stress hos pasientene.

En stor britisk undersgkelse som sammenlignet pasiened KOLS og pasienter med
lungekreft, viser at 90 % av pasientene med KOL&lbaangst eller depresjoner, mens 52 %
av lungekreftpasientene hadde det. Dette kan sky@tpasienter med lungekreft i motsetning
til pasienter med KOLS har gode palliative tiloud glutten av livet (Gore, Brophy,
Greenstone, 2000). Sammenlignet med pasienter neéigl ér det ogsa stagrre sannsynlighet at
pasienter med KOLS dgr pa en intensivavdeling kobile respirator. Derfor utgjar
pasientundervisning og diskusjoner om omsorg westdislutt som seerlig viktig for personer
med oksygen avhengig KOLS (end-stage), slik at goésns innstilling til mekanisk
ventilasjon er kjent dersom behovet skulle oppsthen akutt forverring (Curtist al, 2002).

A ha kjennskap til pasientens gnsker og innstillihgjvsforlengende behandling, vil kunne
forhindre de etisk vanskelige dilemmaer som kanstipwed en akutt forverring, og slik
bevare pasientens integritet og verdighet den sidém i livet (Gaber, Barnett, Planchant,
McGavin, 2004; Travaline & Silverman, 1995). Seiw &TS and ERS (2004) anbefaler at
helsepersonell bar initiere samtaler om omsorgliveds slutt, oppgir de fleste pasientene at
de ikke diskuterer "temaet” med sin lege. Studiesev at det er behov for bedre
kommunikasjon mellom pasient og lege (Cuetisal.,2002; Heffner, Fahy, Hilling, Barbieri,
1996). | studien til Heffneet al. (1996), viser det seg at det var det kun 19 %asigntene
som deltok i et rehabiliteringsprogram, som hadate opp spgrsmal om livsforlengende
behandling med legen sin, samtidig gnsket 99 % amreptene slike diskusjoner. 14 % av

pasientene trodde at legen forstod deres gnskeslutigtadiet.

Slike livskvalitetsstudier som jeg har vist til,rkhare i en begrenset grad gi innsikt i a forsta

kvalitative aspekt ved et fenomen. | slike studielger informantene sine svar ut fra ferdige
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kategorier, og det begrenser for forstaelsen awdef@gmomener. | kvalitativetudier med

fenomenologisk tilneerming, legges det til rette dbralle sider ved fenomenet fortelles frem
med informantens egne ord, og dette kan bidra mgicead dypere forstaelse av hvordan det
kan oppleves og erfares a leve med alvorlig KOlgshilken mening det kan ha i pasientens

liv.

2.3.3KVALITATIVE STUDIER PA PASIENTERFARINGER

Forskning pa KOLS og behandling av sykdommen ratigjonelt blitt vurdert og styrt ut fra
lungefunksjonsmalninger. | senere tid har det sdst blitt rettet oppmerksomhet mot
helserelatert livskvalitet og forhold knyttet tikacerbasjon. Slike livskvalitetsmalninger kan
bare i en begrenset grad gi innsikt i kvalitatiepekt ved & leve med KOLS. Pusteproblemer
er et fenomen som pavirker alle dimensjoner i mskeléset. Gift (1990) beskriver andengd
som et komplekst multidimensjonalt fenomen. Oppksme er subjektiv, akkurat som smerte,
og kan derfor bare tolkes av den personen someerdiat, tross medisinske forsgk pa & male

og kvantifisere det.

Gjengedal og Hanestad (2007) skriver i boketeve med kronisk sykdomér et menneske
far en kronisk sykdom endrer livet seg ikke baredien som blir syk, meagsa for familie og
venner. Dette skriver Svenaeus (2005) om i bo8gkdommens meninglan skriver at
sykdom griper inn i dagliglivet og forandrer detdenliiggende laget i tilveerelsen som vi
vanligvis tar for gitt, og hele livets grunnstrukiiir endret. Sykdom endrer livsverdéhog
man far en ny hverdag a forholde seg til (ibid:38)viktig poeng hos Svenaeus (2005) er at
vi m& mgte den hjelpetrengende i den verden héifstede i. 'A forstd og hjelpe et menneske
som lider av en sykdom, innefatter alltid et mgésl den verdenen der sykdom oppleves, og
far mening (ibid:54).

Gjengedal og Hanestad (2007:13) viser til antropetoKleinman som har studert hvordan
personer selv opplever tilveerelsen som kronisk dyln gjgr et poeng med & skille sykdom
med begrepene iliness og disease. En person kan heykdom og medisinsk diagnose
(disease) som er stilt ut fra objektive funn, udeoppleve a veere syk (iliness). Samtidig er det
en rekke kroniske tilstand der man ikke finner dya@giske endringer, for eksempel ved

smertefenomen.

7 Livsverden er sentralt i fenomenologien, og aregrep fra Husserl, som beskriver den verden som
menneskene lever sine liv i til daglig, sammen @edre (Bengtsson, 2006:20).
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Som definisjon av kronisk sykdom viser GjengedalHamestad (2007) til Curtin og Lubkin
(1998).

Kronisk sykdom er en irreversibel, konstant, tidale eller latent sykdomstilstand
eller svakhet som virker inn pa hele mennesket &g dmgivelser, og som fordrer
omsorg, egen omsorg, opprettholdelse av funksjon fagbygging av videre
funksjonssvikt (Gjengedal og Hanestad, 2007:13).

Gjengedal og Hanestad (2007:16) skriver at det swnfelles for kronisk syke, er at
menneskene gjennomgar ulike faser i sykdomsforldpetviser til Glaser og Strauss sitt
begrep "ilinessforlgp” ellet "trajectory” (bane).nfall og benevnelse pa de ulike fasene kan
varier, men man snakker blant annet om, akutt f&tabjl fase, og faser med forverring. Disse
fasene pavirkes bade av individet selv og omgivelseg kan til en viss grad styres av
pasienten selv, familien og helsevesenet. Gjengegldlanestad (2007: 20) refererer ogsa til
Charmaz” studie (1991), som viser at de som ranawmesvorlig kronisk sykdom, ofte er mer

opptatt av hva konsekvensene av sykdommen medfareselve sykdomsprosessen.

Adams, Chavannes, Jones, @stergaard, P20@6) viser til at definisjonen av exacerbasjon
varierer i ulike studier. Selv i GOLD (2005) brukewan termen exacerbasjon uten en klar
definisjon. Siden exacerbasjon er en subjektiv epglse, mener de at det er viktig & fa med
pasientperspektivet i en definisjon av begrepetamslet al (2006) gnsket a forsta hvordan
pasientene skiller pa "darlige dager” og de dagen &r pasientene til & sgke helsehjelp. De
har funnet at samtidig som pasientene erfarer egelrii symptomene som er "klassifisert”
som forverring, og som krever behandling, haddemdsvilje til & kontakte helsevesenet.
Situasjoner som utlgste at man sgkte helsehjelplvabkremmende endringer som krever
ayeblikkelig hjelp samme dag. 2. Endringer i fapgeoppspytt. 3. Kritisk situasjon som man
ikke lenger mestrer. 4. Forverring blir diagnostises helsepersonell ved "KOLS kontroll”
eller planlagt poliklinisk kontroll for annet hefm®blem. Det ble ogsa funnet at flere
informanter opplevde at konsultasjoner hos primgerievar utilfredsstillende da legen ikke
forstar deres frykt, samtidig som de har fatt bedkgm at det ikke er noe mer legen kunne

gjare for dem.

Barnett (2005) har med fenomenologisk tilnaerminipraket pasienterfaringer med & leve
med alvorlig KOLS. Andengd oppleves som det varnggtl symptomet, og for & unnga det,
har deltakerne leert seg a mestre pusteproblememaaj a begrense aktiviteten. Flere av

deltakerne beskriver at pusteproblemene gjgr daskelig & spise og drikke, da det er
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vanskelig & puste og spise samtidig. Da symptomaarierte fra dag til dag, og til og med fra
time til time, var det ogsa vanskelig & planlegktvieter i forveien, og dette bidro ogsa til

tap av sosial aktivitet. Pusteproblemene kunne tiédegst, panikk og frykt, og noen beskrev
andengden som sa vanskelig, at de hadde tanker awsldtte livet. Tross dette pleide de
fleste & std opp og kle seg daglig og ikke bli stiggende, og halvparten av deltakerne
oppga at de hadde noksa god livskvalitet.

Williams, Bruton, Ellis-Hill, McPherson(2007) har gjennom dybdeintervju, utforsket hva
som virkelig betyr noe for mennesker som lever rK&alLS. Informantene opplever seg
begrenset pa grunn av pusteproblemene, og pa gaunkroppens nedsatte bevegelighet
tilbringes mesteparten av tiden i hjemmet. Dettgefag sin tur til opplevelsen av sosial
isolasjon, som fremkommer hos alle deltakere. Stigiar det et sterktinsket om a fortsette
med & veere aktiv, bade hjemme og i et sosialtsiadie. A fortsette med husarbeid blir tolket
som en méte & veere delaktig i livet. A veere avhiprayi oksygen bidro til pasientenes
opplevelse av livet som begrenset, da oksygenetstiyidels var tungt & beere pa, og at noen
opplevde det sjenerende a “brette ut” sine pushdemger. Dette bidro og forsterket

opplevelsen av den sosiale isolasjonen.

Kanervisto, Kaistila, Paavilainen (2007) har gjemfart en studie i Finland, som beskriver
erfaringer av fem mennesker med alvorlig KOLS, aged ektefeller (fire). Deltakerne
beskrev seg a veere i darlig skikk, og de trengtdphqv ektefellen til & utfare til og med
lettere husarbeid. Samtidig gnsket man ikke a \gelpeslgs og avhengig av andre, og det
hadde tatt tid & akseptere dette. A delta i ethiiteringsprogram og mgte andre alvorlig
syke pasienter og pargrende, blir beskrevet somntiés og meningsfullt, av bade pasienter
og pargrende. | forhold til hjelpeapparat oppleatie at det var vanskelig & fa den hjelpen de
trengte ved det lokale "legesenteret”, og derfanvemdte man seg alltid til rehabiliteringen
eller akuttmottaket ved forverring. Nar det gjeldesmtiden tenker ikke familiene pa den,

men lever en dag i gangen, og tar det som kommer.

Hos Seamark, Blake, Seamark, Halpin (2004) ettergasientene bedre oppfelging av
sykdommen og mer apen kommunikasjon med helsepatsbtan satte pris pa diskusjoner
om diagnosen og prognose, med “fastlegen”. Samsdim det hos noen var apenbart at
pasienten selv hadde trukket slutningen om sin ggegnose i mgte med helsepersonell i
stedet for & ha en apen diskusjon om temaet. Beeflgente til sykdommens alvorlige og

dedelige natur, og man brukte positive strategoer& mestre sykdommen. Det var ogsa
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tydelig at i denne studien var det gnske om undeing og muligheter for a kunne delta i
planlegging av egen omsorg (advanced care planr@egmarlet al (2004) viser ogsa til at
Advanced care planning som er implementert i US&, Ibhidratt til positive erfaringer for

pasientene.

Robinson (2005) har i sin studie av ti deltakerskbevet erfaringer med a leve med alvorlig
oksygenavhengig KOLS. Flere av deltakerne folerdeggrimerte og opplever skyldfglelser
for selv & ha pafert seg sykdommen gjennom rgykifmgn poengterte at de gnsket bedre
informasjon om prognosen. De som fikk apne og asligr pa sine spgrsmal, sa at de da
lettere mestret sykdommen. Robinson konkluderer atetkt er ngdvendig med en palliativ
tilneerming i tidlig fase av sykdommen, og pasienber bli oppmuntret til & delta i
planlegging og styring av sin behandling for & #die@ og mer positive erfaringer av

sykdommen i fremtiden.

Ingadottir & Jonsdottir (2006) beskriver i sin seighasientens og familiens erfaringer med
avhengighet til non-invasiv ventilasjonsbehandlimgler sgvn. Det var ulike pasientgrupper,
blant annet KOLS og respirasjonssvikt. Opplevelsena veere avhengig av NIV var
sprikende. De fleste opplevde behandlingen somifudlirdnen noen fa opplevde det som helt
meningslgst. For a klare a ta maskinen i brukriesta var det viktig med god veiledning, og
at man selv var delaktig i beslutningen. A bli retatt med forstdelse og omsorg var ytterst
viktig, spesielt ved dette tidspunktet. Samtidigvigéet det noen sterkt, nar de sanset at
personalet konsentrerte seg utelukkende pa maskiped bort fra dem som mennesket som
ble behandlet.

Elofsson & Ohlén, (2004) har i sin studie beskraweningen med & veere gammel og leve
med alvorlig KOLS. Deres analyse viser alvorligelpgem i dagliglivet som er knyttet til hgy
alder og med en kropp i forfall. Deltakerne utteykippgitthet og sorg. De forventet ikke mye
fra livet lenger i og med at de ikke kunne endredp&aktiske forholdenesamtidig var de
hapefulle og strevde med a gjore livet sa godt soolig. Deltakerne beskriver at
pusteproblemene farer til at det er vanskelig arethusarbeid og delta pa fritidsaktiviteter.
Livet blir beskrevet somHardt arbeid. Erfaringer i forhold til oksygenbehandlingen \ait

fra at de folte segounden av dét til at noen sa det som en del av livet og besktet som:
"Dette (oksygenet) er hjelpen — min liviin& leve med KOLS i hgy alder, betad at man var

alene og man fglte ensomh8&amtidig opplevdes fellesskapet og den praktisképén fra
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familien som veldig verdifull. A fortsette med émessen og hobbyer bidro ogsé til fglelsen
av samhgrighet. Studien avdekker "mgnster” som kate pa at eldre menneskers
erfareringer er knyttet til spgrsmal som dreier smy livets slutt. Livet, lidelse og
velbefinnende ma forstds som en sammenflettet iegfader, aldring er like viktig som

erfaringen med sykdomsopplevelsen (Elofsson & QI2604).

Denne gjennomgangen av tidligere forskning visetedter gjennomfgrt en del forskning som
omhandler det & leve med KOLS. Mine spgrsmal kafuign som kan diskuteres opp mot
denne forskningen, bekrefte og nyansere den. Jegpgad komme til innsikter som gir ny
forstaelse. Med fenomenologi som vitenskapelig agilming, og med utgangspunkt i
livsverden gnsker jeg i min studie & ga "tilbaketiigene selv”, slik fenomen fremtrer i

menneskers erfarings- og meningsverden. Med eningmaot fenomenenes mening, kan jeg
komme nzermere den enkeltes erfaringer og forstaelged i ontologisk betydning, og

dermed fa en dypere innsikt av meningen med areaa alvorlig KOLS.
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3.0METODE

| dette kapittelet vil jeg redegjgre for metodiskh&erming og beskrive den konkrete

giennomfgringen av datainnsamling, de forskningketbverveielser, analyse og tydning.

3.1 METODISK TILNARMING

Fenomenologi er en erfaringsorientert tradisjon nre@edannen oppfatning av erfaring og
kunnskap enn den positivistiske tradisjon. Fenorugien retter oppmerksomheten mot
verden slik den erfares for subjektet, slik verllenstitueres av var bevissthet. Livsverden og
hverdagen er to begrep som er sentrale i fenomgieolo Livsverden er et begrep fra
Hussert®, som beskriver den verden som menneskene leveligintil daglig, sammen med
andre, medandre ord en sosial verden. Husserl ansa at lidemevar utgangspunktet for all
vitenskapelig kunnskapsdanning (Bengtsson, 2006:20ysverden forstdas som den
opplevelsesverden som den enkelte tar for gitt véservasjon og med grunnleggende tillit.
Dette er en verden som oppleves i relasjon tilbjekt, dvs. ut fra et konkret perspektiv, med
en viss betydning (ibid:20). Andre betegnelser p&verden begrepet er Heidegdérs
"veeren-i-verden” og Merleau-Pontys “veeren-til-verdéBengtsson, 2006). Hverdagslivets
tenking og praksis er videreutviklet av Schtfizhan kaller livsverden for hverdagsverden, og
ifglge han star vi ansikt til ansikt med andre nesker i omverden og har direkte tilgang til
deres liv. S& Schutz ser livsverden i en praktiskiakulturell kontekst (Bengtsson, 2006:29).
Gullestad (1989:18) er sosialantropolog og skrimer kultur og hverdagsliv i det moderne
norske samfunnet. Hun ser hverdagslivet i to likéige dimensjoner. Den ene er den daglige
organiseringen av hverdagslivets aktiviteter, og dadre er hverdagslivet som erfaring og
livsverden. Det er her vi mennesker finner menfatheskap, kjeerlighet, og naerhet til det som
er viktig for den enkelte. Dette er ogsa en folsgisom gir mening for meg a bruke, da alt i
denne verden som blir endret og truet ved sykdartetesom menneske a kunne kjenne seg
igjen i. Det er denne verden som informantene @rdvopprettholde slik som det alltid har

veert, men gradvis far livet en "ny” hverdag manlesée seg a leve i.

8 Edmund Husserl (1859-1938), opprinnelig matematikgtysk filosof regnes som grunnleggeren av
fenomenologien. Han ser livserfaring, "levd erfgfimg praktisk erfaring som kilde til kunnskap (Bgsson,
2006).

9 Martin Heidegger (1889-1976). Fenomenolog og heeungkker og eksistensialist (Thornquist,2003:154).
% Filosofen og sosiologen Alfred Schutz (1889- 195@arbeidet sitt livsverdensbegrep som et biditag t
samfunnsvitenskapenes grunnleggelse (BengtssonZ8)06
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Fenomenologer laeren om hvordan fenonfékommer til syne og viser seg, slik det oppleves
og erfares av subjektet i hans/hennes livsverdetteDorutsetter noen & vise seg for, og det
er dette gjensidige avhengighetsforholdet mellomekib og subjekt som ligger i
fenomenologien (Bengtsson, 2005:16). Husserl vaptatp av & forstd kunnskap, og
hovedinteressen var a studere bevisstheten. Det kgenmetegner bevisstheten er dens
rettethet - intensjonalitet. Menneskets beviss#retldri tom, den er alltid rettet mot noe
(Bengtsson 1993:27). Ifalge DahlbeRyew, Nystrom (2001:44) og Bengtsson (2006:15) sier
Husserl at vi med en fenomenologisk tilnaerming ma tilbake til tingene selv”. De tingene
vi skal ga tilbake til, er aldri kun ting i seg geimen er alltid ting for noen. Fenomenologisk
tradisjon legger vekt pad a beskrive menneskersrieg& og meningsverden, og yte
rettferdighet til levd erfaring og levd liv (Bengtsn, 2006; van Manen, 1997).

"Tingene selv” vil i min forstaelse ikke kunne $tdm som ufortolket. Det er alltid et element
av fortolkning til stede. Som forsker er jeg i kionerlige tolkningsprosesser, og de innsikter
jeg kommer til tydes og formidles gjennom meg. $ide prosjektet ogsa en hermeneutisk

forankring. Dette vil utdypes i 3.5.3.

3.2SENTRALE TEORETISKE PERSPEKTIV

Her gir jeg et innblikk i de teoretiske fundamergtiidien som har gitt meg mulighet til a
komme frem til dybdeforstaelser som jeg beskrivedafter i kapittel fire.

Den franske filosofen Maurice Merleau-Ponty (199®mhevet at man ikke kan forsta
mennesket som et tenkende og intensjomelten lgsrevet fra kroppen. Med andre ord
eksisterer vi bade som subjekt og objekt som eagiett helhet "den levde kropgen
(Bengtsson, 1993:73). Det er med kroppen vi estéitle i livet og verden, eller som Merleau-
Ponty uttrykker det "veereti-verden”. Med andre ord har all levd erfaring ogdidiv
kroppslig forankring, og hver forandring fgrer éh forandring av verden (ibid:75). Dette
synet apner opp for at kroppen er sentrum for iedang erkjennelse, og kunnskap og
hukommelse sitter i kroppen. Merleau-Ponty (199dyder at mennesket som kroppslig
subjekt forholder seg til verden fgr vi bevisstgesl & gi den mening, at livsverden som vi
umiddelbart erfarer, er prerefleksiv. Ifglge handet er via persepsjon vi sanser verden, og

via "blikket” vi far adgang til gjenstandene i veru(ibid:1).

L Ordet fenomen kommer fra gresk og betyr "det stsanseg”.
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At se er at intreede i et univers af vaerander, wgBr segog de ville ikke vise seg,

hvis de kunne skjule seg bag hinanden eller bag khégl andre ord: at betragte en
gjenstand er at komme til at bebo den, og derikzedtlle ting alt efter, hvordan de
vender i forhold til den (Merleau-Ponty: 1994:3).

Merleau-Ponty (1994:93) sier ogsa at vi ikke matsiar kropp er i rommet eller i tiden. Men
kroppen "bebor” rommet og tiden. Det dreier seceikikn objektiv klokketid, men "levcbm”
og "levd tid’ .
P& samme made som kroppen ngdvendigvis er "hesisteker den ngdvendigvis
"nu”; den kan aldrig blive "fortid”, og nar vi somaske ikke kan bevare den levende

erindring om sygdommen, eller som voksen erindrirmge vor kropp, da vi var born,
er disse "huller i erindringen” kun udtryk for virops tidsstruktur (ibid:93).

Det betyr at vare forventninger til hva som vil eskj fremtiden, vil veere farget av var
navaerende situasjon. Samtidig vil natiden veere gbrag erfaringer i fortiden og hvilke

fremtidsutsikter jeg har. Det betyr at fortiden tatjigere erfaringer kan aktualiseres inni det
som sanses og erfares i natid, at erfaringer setgrsom "minner” i kroppen (van Manen,
1997:104).

A leve med sykdom og leve i hjelperelasjon, kan iss av Pahuus (1994) og Lagstrup
(1991) sin livsfilosofi. Det handler om hvordanmaed sykdom gnsker & beholde kontroll i
eget liv og om a ta ansvar for eget liv. Ifglge Rah (1994) og Legstrup (1991) har
mennesket valgmuligheter til & bestemme hvordan amasker a leve sitt liv. Ifglge Pahuus er

menneskelig veeren karakterisert med en grunndniftiirettet og viliesmessig handling.

Det er den aktivt-indgribende grunddrift, som esibdor udviklingen af evnen til malrettet
handlen, til viljesmaessigt at gribe ind, til anstyelse og indsats at seette noget igennem,
som altsa er basis for dannelsen af et steerkt mgdiékraftig jeg (Pahuus, 1994:130).

Ifglge Pahuus (1994:128-129) er livsmotet mennasgainnleggende stemthet i tilveerelsen.
Hvordan man faler seg og hvordan man forholdertsdiyet er avhengig av hvordan man

forholder seg til seg selv, sin sykdom og til eljetlfalge Pahuus kreves det hap og livsmot
for & finne harmoni med seg selv, a leere seg pgdie seg til & leve i sin nye situasjon.
Ifglge Lagstrup (1991) er menneskers liv forvikieéd hverandre, og i det ligger den etisk
fordring om a ta vare pa hverandre. Var henvistihéiverandre bestar i det Lagstrup kaller

for livsytringer. Livsytringene som vi er felles ormg som fordrer at vi tar vare pa, er tillit,
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barmhjertighet, medfglelse og talens apenhet.
Normalt mater vi hverandre med tillit, og viseitibetyder at man utleverer seg for a bli tatt i

mot.

Den enkelte har aldrig med et andet menneske atuglan at han holder noget af dets
livi sin hand . Det kan vaere meget lidt, en foélside stemning, en oplagthed, man far
til & visne, eller som man vaekker, en lede man bedgller haever. Men det kan ogsa
veere forfeerdende meget, sa det simpelheten sthartienkelte, om den andres liv
lykkes eller ej (Lagstrup, 1956,1991:25).

Hvordan man i hver enkelte situasjon best handleverensstemmelse med livsytringene,
krever overveielser og skjgnnsmessige vurderingart(nsen, 2005:139). | punkt 3.5.3, viser
jeq til Lagstrups tanker om sansing og forstaelse.

3.3DATAPRODUKSJON

3.3.1UTVALG AV INFORMANTER
For at jeg skulle fa svar pa mine forskningsspgtsmgaindringer, matte jeg spgrre noen som
kunne vite noe om dette. Kriterier for seleksjoniaformanter er viktig med tanke pa a

fremskaffe "fyldige beskrivelser” av fenomenet (&is2003).
Etter ngye overveielser ble mine inklusjonskritefagende:
1. Diagnosen alvorlig KOLS.

2. Kvinner og menn, >45ar.

3. Langtidsbehandling med oksygen (LTOT).

4. Flere akutte forverrelser.

5. Erfaringer fra akutt innleggelse pa intensivavdeeller lungeavdeling.

o

Jeg valgte a rekruttere fire informanter, og detilée kunne gi et fyldig materiale pa
livserfaring. Informantene matte ha tilstrekkeliggkitiv funksjon til & delta i et intervju, og
matte ikke ha tilleggslidelser til sin KOLS som d=ms, afasi, psykiatriske lidelser og psykisk
utviklingshemming. Dette kunne skape problem i ébdhtil & fa gode og fyldige svar pa det
jeg var opptatt av. Jeg ekskluderte ogsa de megekieft, da sykdommen vil kunne gi
lignende symptomer, men det &OLS jeg er opptatt av. For meg var det viktig at

informanten var i en for han “stabil fase” av sykduen nér intervjuet ble gjennomfart. A
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intervjue mennesker i en akuttsituasjon, i en ligsk ville vaere en for stor belastning. Det
var ogsa en fordel at informantene ikke var i ¢foaldarlig” periode, slik at de ville klare &
giennomfgre samtalen. Jeg var innstilt pa & tangspunkt i den enkeltes tilstand, og heller

bruke litt lenger tid hvis det ble behov for pauser

En avdeling for lungerehabilitering ble min rekaesthgsinstans. Ansvarlig sykepleier pa
lungerehabiliteringen var veldig positiv innstilk min studie, og sa seg villig til og ut fra

mine kriterier, & formidle mitt informasjonsskriV aktuelle informanter. Dette betad ogsa en
utvidelse av mine inklusjonskritterier, da alle Hackt tilbud pa lungerehabiliteringen to til tre

ganger per uke.

Mitt utgangspunkt for studien var at jeg gnskebkugere pa dem som har gjennomgatt flere
episoder med akutt forverring, og som hadde emarited akutte sykehusinnleggelser pa
intensivavdeling eller overvkingsavdelfig Med andre ord deres erfaringer fra den akutte

og kritiske fasen! min forforstadelse av akutt forverring ligger ségbehov for mekanisk

ventilasjon. Det viste seg i ettertid at selv ofioimantene var plukket ut etter mine kriterier,
var ikke kriterium fem (5.) oppfylt. Det var a@nformant som_ikkehadde veert innlagt pa

sykehuset pa grunn av KOLS, ingen av de fieglde erfaring fra innleggelse pa intensiv-
lovervakingsavdeling pa grunn av KOLS, og kun eadeshatt hyppige innleggelser pa grunn
av KOLS. Ingen hadde fatt hjelp til & puste med ami$k ventilasjon (BIPAP). P4 den maten
har jeg kanskje ikke fatt de erfaringene som jedop@and "forventet” & fa del i, men jeg har

fatt "noe annet”, som jeg synes har beriket mistielse av fenomenet.

o

Jeg valgte a "hospitere” tre dager pa lungerehahitigen for & fa kjennskap til den felles
kontekst mine informanter ville ha med seg. Samtighr det betydningsfullt for meg a se
mennesker med alvorlig KOLS i en annen kontekstleitisk syk pa en intensivavdeling (se
punkt 3.5.2). Nar informantene fortalte om erfaeindra lungerehabiliteringen, fikk jeg en
dypere forstaelse av hvilken mening et slikt tildtah ha for den enkelte da jeg selv ogsa
hadde observert dette ved mine besgk der. Derrkkdey ogsa mulighet til & fa innsikt i
betydning av denne mgteplassen, som viste sege@ biividelse av mitt egentlige sparsmal i

starten av studien. Dette har ogsa utvidet min égetaelse og syn pa denne pasientgruppen.

22 Jeg er klar over at disse pasientene pa stgrehagkogsa kan bli lagt p& en lungeavdeling.
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3.3.2INTERVJUET - MED LIVSVERDEN SOM UTGANGSPUNKT

Da jeg ikke sgker kunnskap om det som kan obsesyveghies og veies, men gnsker a fa en
dypere forstaelse av menneskers levde erfaring leved med alvorlig KOLS, ma jeg "ga
tilbake til tingene selv’. Det som her vil vaere darbjektive umiddelbare opplevelse, er pa
prerefleksivt niva av tanker og erfaringer som infanten har om temaet og hvilken
betydning det har i hans eller hennes livsverden.

Som metode har jeg valgt det kvalitative forskninggvju som Kvale (1997) kaller det
halvstrukturerte livsverdensintervju. Kvale (ibid)2definerer det som:et intervju som har
som mal & innhente beskrivelser av den intervjuédggerden, med henblikk pa fortolking av
de beskrevne fenomenendforskningsintervjuer kan ha uligrad av strukturering, fra
fastsatte standardspgrsmal til apent intervju sokuderer pa tema uten faste spgrsmal
(Kvale, 1997:74). Da det er de nyanserte beskevelv informantens livsverden og
fortolking av meningen med fenomenene som stakugphar jeg valgt og ikke ha et ferdig
sett med spagrsmal. Jeg har brukt en intervjuguidd de tema (vedlegg 1), som jeg @nsket &
lzfte frem og a fa belyst. Forskningsintervjueearmellommenneskelig situasjon, en samtale
("a tale sammen”) mellom to parter om et fellesdeette krever at intervjueren ma etablere
en atmosfaere, som fales slik at informantene &#grtrygge nok til & kunne fortelle fritt om
sine opplevelser og erfaringer i livet (Kvale, 1988). For & kunne fange opp og yte full
rettferdighet i den kvalitative kompleksiteten ogmgfoldet i menneskets livsverden, krever
metoden sensitivitet og dpenhet (Bengtsson, 20D6E3& betyr at metoden ikke er fastlast

med ferdig metodologi og detaljert regelverk.

Alle intervjuer er gjennomfart i hjemmene til infoantene, og intervjuene varte mellom 60-
90 min, og ble tatt opp pa lydband. Intervjuene &ane som en samtale, og mitt spgrsmal
var: "Kan du fortelle fritt om hvordan det er a éemed alvorlig KOLS?". Det var to av
informantene som startet & fortelle med en gangsjegpa lydopptakeren fgieg stilte
spgrsmal. Men ut fra informasjonsskrivet de hadde fremgikk det hva jeg gnsket a fa vite
noe om. Samtidig "styrte” jeg samtalen i retningdgvtema i min intervjuguide. Pa slutten av
hvert intervju sammenfattet jeg det jeg hadde &tsslik at informantene kunne bekrefte
eller avkrefte min forstdelse. Da jeg er en uerfaietervjuer matte jeg sjekke min
intervjuguide bade underveis og etterpa for a \silteer pa at alle tema var blitt samtalet om.

Under intervjuene noterte jeg ogsa informanteneppssprak og pusteproblemer.
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Deretter transkriberte jeg intervjuene ordrett, @y ngye med a ta med pauser ” (...) ”,
tonefall, avbrudd ved hoste og kroppssprak (hartideynene, puster tungt). Analyse av den

ned skrevne teksten redegjgres i 3.5.3.

3.4ETISKE OVERVEIELSER

De etiske retningslinjer som Kvale (1997) vektlagge informert samtykke, konfidensialitet
og de konsekvenset intervju kan pafgre informanten. Jeg blir néedegjere for hvordan
dette er i varetatt i min studie. Da min studiengedr pasienter som informanter, matte jeg fa
formelle godkjenninger fgr jeg kunne ga i gang.sfaktet ble etisk vurdert og godkjent av
Regional komité for medisinsk forskningsetikk NdYdrge (REK) (Vedlegg 2), etter at noen
mindre endringer ble gjort i det informasjonsbremsinformantene skulle fa (Vedlegg 3). Da
studien behandler sensitive personopplysninger, INorsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD) vurdert og tilrddet at prosjektenne gjennomfgres (vedlegg 4). Bade
lydopptak og tekstmateriale har blitt behandlet niedrolighet og oppbevart separat og
innlast i hele prosjektperiodgikonfidensialitet). Alle personidentifiserbare oyginger er
ogsa fijernet slik at det ikke skal veere mulig aefamoe tilbake til den enkelte
(konfidensialitet). Det vil si at beskrivelsene slgret gjennom at blant annet mulige
kjennetegn som alder og navn er endret. Men jggeremed at den enkelte informant fortsatt
vil i gjenkjenne sine uttalelser. Jeg har ogsa émét formell tillatelse fra ansvarlig

seksjonsoverlege for lungerehabiliteringen forfanat studien (vedlegg 5).

Nar pasientene matte pa lungerehabiliteringen riméote ansvarlig sykepleier om formalet
med mitt prosjekt og forespurte om deltakelse. 2etfire informanter som sa seg villig til &
delta, to menn og to kvinner. De fire fikk en kohuto som inneholdt samtykkeerkleering og
skriftlig informasjon (informert samtykke). De fisom @nsket & delta matte bekrefte dette
skriftlig. P& denne maten vet ikke jeg hvem somMuetaktet og hvem som takket nei til &
delta. Lungerehabiliteringen vet heller ikke hvermms samtykket, og dermed slipper
informantene a fale at de star i et avhengighetsidrtil behandler eller institusjon. Nar jeg
selv var og "hospiterte” pa lungeavdelingen vargega veldig bevisst pa og ikke selv snakke
for mye om min studie slik at jeg ikke skulle p&érog "lokke” noen til & delta. Samtidig
som jeg tror at det kan ha gjort det lettere foem@ samtykke da de hadde et "ansikt” a
forholde seg til og ikke bare en studie. Nar jegtoloskriftlig svar, kontaktet jeg deltakerne

og avtalte tid og sted for intervju.
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Mennesker med alvorlig sykdom og redusert funksjords er en sarbar gruppe som i stagrre
eller mindre grad vil veere preget av sin sykdominkgrvju vil veere en samtale i tillitsforhold
der informanten kan utlevere seg med sine innéasieer og falelser. Pa den maten kan jeg si
at informanten under samtalen “"legger noe av siti mine hender”. | dette fremtrer den
etiske fordring om & ta vare pa den annens liv $tmag, 1991:32). | et intervju har jeg som
forsker som mal & fa svar pa mine spgrsmal. D@ggesom pa forhand har bestemt tema vi
skal samtale om, og derfor er partenes innbyrdéssjom ikke symmetrisk, som i en
hverdagslig samtale (Dahlbeeg al, 2001:101). Det krever at jeg gar apent og hesfaiih
frem med respekt for informanten og forstaelse Hans integritet. Et intervju kan vekke
falelser hos informanten, bade sorg, angst og sfkoesekvenser), og som forsker ma jeg
veere forberedt pa & kunne handtere situasjonerkddekreve at vi ma avbryte intervjuet, for
at informanten trenger en pause eller har andri&esndled lang erfaring som sykepleier
synes jeg at jeg ivaretok samtalene og informanteénen forsvarlig mate. Hvis intervjuet
"vekker” sterke reaksjoner hos informanten, haskeren ansvaret for at den enkelte blir
ivaretatt hvis der er behov etter avsluttet inter¢Pahlberget al. 2001:168). Dersom
informanten skulle fa behov for & snakke med noetterkant av intervjuet, hadde jeg avtalt
med sykepleieren pa lungerehabiliteringen at denkumenvende seg dit. Likevel valgte jeg
selv & ringe til en av informantene for & hgre Haor vedkommende hadde det etter
intervjuet. Det er ikke uvanlig at et intervju kappleves positivt, da det kan veere farste
gangen informanten far mulighet til & uttrykke tankg opplevelser for noen som er villig til
a lytte (Dahlberget al.2001:167). Alle sa etterpa at det var greit atalover en kaffekopp,
og ingen uttrykte at det var belastende, selv omilde er usannsynlig at situasjonen fikk

noen til a reflektere over sin situasjon som najuiremkalte falelser.

3.5ANALYSE

3.5.1A VARE | EGET FELT

Feltarbeid har sine tradisjoner fra studier av freade kulturer og samfunn. Innom

antropologien reiser forskeren ut i verden til eht Imy kultur. Dette innebaerer at forskeren
magater et ukjent felt som en fremmed (Paulgaard,/199nnen helsefaglig forskning er jeg

som sykepleier og forsker ikke helt fremmed. Jeg dwan intensivsykepleier veert i feltet

giennom mange ars praksis, og blitt bergrt av detat (fenomen) som jeg na gnsker og
utforske. Det & veere ukjent i feltet kan veere erdeh og noen hevder at det er en
forutsetning for a fa innsikt (Paulgaard, 1997)m8dig kan det vaere en begrensning, hvis
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feltet er s& ukjent at man ikke klarer a forsta bwen foregar. Fordelen a forske i eget felt er
at man har kjennskap til kultur, kontekst og vedvthrgkkelinformantene finnes (Dahlbexg
al., 2001)

3.5.2A FORSTA

Hva det betyr & forsta ble et viktig poeng for nisfe under intervjuet, i analysen og i
tydingen av mine funn. Da min erfaring av alvoi@LS stort sett strekker seg til dem som
jeg har mgtt pa intensivavdelingen i "darlig forfiaty”, @nsket jeg & se denne pasientgruppen
i en annen kontekst, som er en del av pasientesgeliden. Jeg valgte a "hospitere” tre dager
pa lungerehabiliteringen, hvor jeg var med pa skmntapirometriundersgkelser, "gangtest”,
fysisk trening med fysioterapeut, pasientundervignmed lege, veiledning av sykepleier,
samtidig som jeg mgtte flere av dem som kunnekitliedle for min studie. Dette var med a
bidra til & utvide min forstaelseshorisont for dehomen jeg @nsket a utforske. En av
utfordringene i a forske i eget felt er at jeg ilder det jeg allerede har forstatt, men med hjelp
av tidligere erfaringer klare & se noe nytt slikieay forstar mer. Dette kan tolkes som det
Gulddal & Mgller (1999) gjer et poeng av ndr deevitl Gadamers teori om forstelSe
Gadamer kaller det for horisontsammensmelting 86yd: For vi mgteraldri verden som et
uskrevet blad, men tolker alltid ut fra tidligerdfaginger og oppfatninger, en forforstaelse,
eller fordom (ibid:35). Nar man gnsker a forsta, mén bli bevisst sine egne fordommer og
se med et nytt blikk, for om & se noe man tidligikee har sett. Et av de grunnleggende
elementene i hermeneutikken er: prinsippet om ankelte deler forstas ut av den helhet de
inngar i, mens helheten omvendt forstas ut frardel®en sakalte hermeneutiske sirkel gjar
med andre ord spgrsmalet om mening til et spgramalden sammenheng de enkelte
elementer danner (ibid:19). Hver gang vi forstardeh av virkeligheten, pavirker det var
oppfatning av helheten (Gulddal & Mgller, 1999).

3.5.3ANALYSE AV MATERIALET

Jeg valgte & skrive ut intervjuene pa dialekt fgedi mener det er sa mange ord og uttrykk i
den Nord- norske dialekten som mister sin betydhivig det oversettes til bokmal. Martinsen
(1996:106) viser ogsa til L@gstrup som mener atdagsspraket eller det naturlige spraket er
et uttrykksfullt sprak, der vare erfaringer og aplser har forrang fremfor grammatikk og
struktur. Samtidig besitter hverdagssprakets taleidde i sin betydning. Som et eksempel pa

dette, gnsker jeg a vise til falgende setning, gmgmener far en annen betydning hvis jeg

8 Gulddal og Mgller (1999) viser til Hans Georg @awr sitt hovedverkWahrheit und Method960).
Sandhed og metode. Grundtreek af en filosofisk heemkk (2004).
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oversetter det til bokmal. Bokmaleg er ngdt til & sette meg ned og puste hardéret ha
fatt varene i posene..(..), og siden er jeg nddt tpuste meg opp”, slik at jeg klarer & trille
vognen til bilen”.Sagt pa dialekt: &£ ma jo sette mee ned & paese pa, etter a ha fah var
posan..(...) , & sa paese mae opp til at & klaretl@ wdgna til bilen”. Ordet 'paese”,har jeg

o

tolket som at innholder mer enn a "puste tungt”.

Det er ikke nok medeskrivelser av den intervjuedes livsverden, fenmme ma ogsa
tydes/tolkes slik jeg argumenterer for i 3.1. Hemegtikk kan oversettes med
fortolkningsleere, og er knyttet farst og fremstftitstaelse og tolking av tekster, men ogsa
tolking av blant annet sykdomsuttrykk (Svenaeus,05285). Til den moderne
hermeneutikkens fremste talsmenn hgrer blant a@Gaetamer, Heidegger og Ricoer. De
mener at vi aldri har direkte tilgang til "tingeselv”, slik som Husserl sier. For tingene er
allerede formidlet av et subjekt ut fra dennesriring, fra sin sosiale omgivelse i en gitt
historisk tid, og med et visst sprak (Bengtsso®5209). Derfor er det ikke tilrekkelig og kun
observere og beskrive fenomen, men de ma tolkdésauden konteksten de opptrer i, ikke
lgsrevet fra sin sammenheng. | forhold til analygeydning av mitt intervjumateriale, har jeg
hatt en hermeneutisk tilnserming. Martinsen (1996:2Qer til Lggstrup, som sier at i
fenomenologisk analyse og tydning dreier det segaofa fatt i det som er oversett i de
suverene livsytringene (fenomenene), som alltidineblandet i menneskers kroppslige
relasjoner til hverandre. Med andre ord fa fatdpisom forstaelsen overser. Forstaelse har &
gjgre med at man kan kjenne igjen det typisk useig i en situasjon (analogi), og i tydning
ligger det en appell til den enkelte om & gjenkgnit fra eget liv. Ifglge Martinsen (1996:32)
innstiller fenomenologien mennesket slik at virgakten viser seg for det engasjerte
subjektet. Martinsen (1996) skriver ogsa om saneidorstaelse, og viser til Lagstrup som
hevder at sansing har forrang fremfor forstaelgenar vi sanser er vi uten avstand til det vi

sanser.

| forhold til den menneskelige bevissthets to ghastanddeler, sansing og forstaelse,
bevarer sansingen sin egen selvstendighet. Deiklgunder i forstaelsen. Sansingen
lar oss umiddelbart bergre universets egen sanBiagne bergrthet stemmer sinnet.
Denne stemte bergrtheten er en forstaelsesuavhangiddelbar, for- forarbeidende
eller far- kulturell adgang til mennesker og ngtdartinsen, 1996:54).

Denne stemthet er en mate a veere i verden paroglde seg til andre pa. Martinsen (1996)
viser til Lagstrup som hevder at dette betyr at mexdhesket bare kan mottas, sanselig, bergrt
og apen (ibid:55). For & kunne motta er sansingakeholdende. A vaere mottakkende og
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apen, er a la seg bergre av den andre. Det varnoigsénnstilling under intervjuene, a veere

apen og mottagelig for & bli berart.

Det er flere mater & analysere og tolke teksteifpfe van Manen (1997) er hensikten med
fenomenologisk refleksjon & forsgke og fa fattn @ssensielle betydningen (meaning) av noe
(ibid:77). Ifglge van Manen (1997) er det & fortmlkening av levd erfaring i en tekst, mer
korrekt en prosess av innsikt, oppdagelse ellelzang. A klare & fange og formulere en
tematisk forstaelse, er ikke en regelstyrt prosess) en handling i & se mening. Prinsippet
med tema er egentlig irrelevant og bar forstas ebmellomskritt pa veien til det egentlige vi
seker. A tematisere gir kontroll i forskningen dgisingen. For & klare og fa tak meningen i
teksten, er det til hjelp & tenke pa fenomenet someskrevet i teksten, med hjelp av termer
av meningsenheter, meningsstrukturer eller temderSireflekteres den levde erfaringen
giennom & analysere de tematiske fremstillingenertaringene. Samtidig er det levd erfaring
vi prgver a beskrive, og levd erfaring kan ikkedas i abstrakte begrep. Jeg tolker dette som
at det ikke er en fastlast metode & analysere lkg @m tekst pa. Men som nybegynner valgte
jeg a ta utgangspunkt i analysen slik Graneheim ufadman (2004) beskriver. Hos dem
fremgar det ogsa at virkeligheten kan bli tolketnp@nge forskjellige mater, og forstaelsen er
avhengig av subjektiv tolking. Dette far ogsa betgd for troverdighet og palitelighet i
kvalitativ innholdsanalyse. De poengterer at dektvalitativ innholdsanalyse er viktig a
bestemme seg om analysen skal ha fokus pa mameillest latent innhold. Hvis teksten
beskriver det synlige apenbare forhold, referestgitimanifest innhold. Til forskjell fra hvis
man skal analysere hva teksten dreier seg om fimné en underliggende mening i teksten,
refereres det til latent innhold. Her falger en tkéskisse” av fremgangsmaten ved
innholdsanalyse slik arbeidet inspirert av Graneh& Lundman (2004): 1. Analyse enhet:
Jeg leste heldet nedskrevne intervjuet flere ganger, for a seteksten handlet om. Teksten
fikk "tale til meg”.2. Meningsenheter: Ut fra innldokodet jeg ord og setninger i teksten med
lignende innhold i meningsenheter. 3. Kondenseriigksten ble kortet ned, men
kjerneinnholdet er beholdt. 4. Abstraksjon (absiosg: Kondensert tekst (manifeste innhold)
ble lgftet opp og tolket i lys av hgyere teori, olg kodet og systematisert etter innhold
(content area). | abstraksjon ligger fremstillingenkoder, kategorier og tema pa forskjellig
niva. | mitt materiale fremsto det fire omrédereelhovedtema som jeg kaller: "A leve i
hverdagen”, "A leve i forverrelse”, "A leve i freiden”, og "A leve i hjelperelasjon”. Jeg har
ogsa jeg brukt empirineere utsagn som “traff” megn sonderoverskrifter under hvert

hovedtema, som er talende for hvor likt eller fpeBig livet kan fremtre med alvorlig KOLS.
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Deretter har jeg i min fremstilling reflektert ogadtet mine funn (manifest innhold) opp mot
teoretiske perspektiv, seerlig kroppsfenomenologilivgfilosofi, i et forsgk pa a finne
underliggende meningsinnhold i teksten (latent atdh Ifglge Graneheim & Lundman
(2004) kan et tema veere uttrykk for det latentehatdet i teksten. Men en kondensert
meningsenhet, kode eller kategori kan passe ti #&n ett tema. Selv om dette er beskrevet
som en "fast” oppskrift, er analyseprosessen i@mtikuerlig bevegelse mellom hele og deler
av teksten (Graneheim & Lundman, 2004). Det batymver gang jeg leste teksten, fikk jeg
en ny revidert forstaelse. Det har veert en vandnmiegjom deler og helhet for & forsgke og
komme frem til en ny helhetsforstaelse. Den nystémisen er resultat av min forforstaelse,
min tolkning av de utskrevne intervjutekstene, elliteoretiske perspektiver og relevant

forskning pa omradet. Min drgfting og tydning heg fremstilt i kapittel fire.

3.6 STUDIENS PALITELIGHET OG TROVERDIGHET

Kvalitativ metode har ikke som mal & generalisered fa frem statistiske "sannheter”, men
kanskje resultatet kan veere av en slik karaktéiest pasienter og pleiere vil kunne kjenne
seg igjen i noe av det jeg skriver og slik settefany og utvidet forstaelse for lignende
situasjoner. Som forsker velger jeg hvilke delerirfermantens fortelling som jeg gnsker a
analysere og presentere. Analysen og tolkingeneitdgghet vil alltid veere avhengig av min
forforstaelse, og vil derfor bli subjektiv. Detalitid en fare for at viktig datamateriale kan bli
utelatt (Graneheim & Lundman, 2004). Kvalitativ skning ut fra fortellinger trenger
forstaelse og samarbeid mellom forsker og deltaglir, at det oppnas en felles forstaelse
(Graneheim og Lundman, 2004). Underveis i samtidarrollerte jeg hvis jeg hadde forstatt
informanten riktig gjennom kontrollspgrsmal som feksempel: "hva legger du i det”,
"forstod jeg deg riktig...?” . Samtidig sammenfatie) pa slutten av hvert intervju, det jeg
hadde forstatt slik at informanten kunne bekreftereavkrefte min forstaelse. Kvale
(1997:97) poengterer ogsa at det er viktig & vadae dver forskerens pavirkning under
intervjuet, gjennom sine sparsmal, oppfarsel ogrgpen kroppssprak (for eksempel avbryter,
lytter, nikker, smiler, urolig etc.). Jeg provdevére bevisst pa dette, og forsiktig med a
"nikke” og bekrefte for mye nar det var noe sony jkkte” & hagre. Men utfordringen er at
jeg har klart & beskrive bade metode for innsamdiwmglata, analyse og tolkning av data pa en
slik mate at den som leser min mastergradsoppganedge de ulike steg i prosessen, og
dermed selv kunne vurdere om de resultater jeg kamfrem til virker palitelige og
troverdige. Ifalge van Manen (1997:27) kan en gatbMmenologisk beskrivelse valideres ved

et gjenkjennende "nikk”. Man gjenkjenner det sone noselv har opplevd eller erfart.
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3.7MENNESKENE BAK FORTELLINGENE

Jeg gnsker & presentere de menneskene som haredielteg av sine erfaringer. Fortellingene
er anonymisert slik at de ikke skal bli i gjenkjedeg velger ogsa a gi en kort felles
presentasjon av de fire. Fortellingene har kommeghfunder intervjuene, ogsa de medisinske
opplysningene kommer fra informantene. Jeg har ikkentet opplysninger fra
pasientjournaler, men det er informantenes fors¢édaV sin helsetilstand jeg far del av. Det er
to kvinner og to menn. Jeg kaller dem Dagny, Idagrir, og Nils, og de er alle pensjonister i
alderen fra 60 opptil 80 ar. Alle bor i egen bollg av dem bor sammen med ektefelle, og to
bor alene. En av de som bor alene har familie insarhus. Alle har barn, og alle har barn
eller familie i neeromradet. Det er stor forskjefl pvor neere og hyppig kontakten er med
neerstaende, fra daglig til ikke sa ofte”. En afoimantene oppgir & veere "frisk”, bortsett fra
KOLS, mens de tre gvrige forteller om flere sykdoenr(diagnoser) i tillegg til KOLS. De
har levd med diagnoseé¢OLS i fra mindre enn et ar opptil ca 30 ar. Devanskelig a fastsla
akkurat "diagnosetidspunkt” da sykdommen utviklgercsd mange ar, og noen sannsynligvis
ikke har veert diagnostisert i et tidlig stadiumsgkdommen. Det er tre som har "startet” med
astma, og Nils har i nyere tid fatt vite at deduijnalen fremgar at han har "kjent KOLS” fra
70 tallet.”Det var da e fikk astma’sier Nils og ler. Ida har fatt sin diagnose dstesiaret,
men har merket i mange, mange ar at hun veert tstgipungen er rullestolsbundet, og alle
kan ga uten hjelpemidler. Felles for alle de fintormantene er at alle har rgykt, og klart &
slutte. Alle har i dag diagnosen alvorl§OLS, og far langtidsbehandling med oksygen
(LTOT). Alle har ogsa tilbud om lungerehabiliterispm bestar av medisinsk oppfalging,
veiledning, oppleering, fysisk trening og sosialhsaer. Lungerehabiliteringsteamet bestar av
lungespesialist, sykepleier og fysioterapeut. P@duehabiliteringen mates de i grupper inntil

tre ganger i uka.

Jeg ser at det hadde kunnet kommet frem andre eyfaginger dersom jeg hadde fatt
fortellinger til mennesker som ikKear dette tilbudet, eller hvis deltakerne var yngg i en
annen livsfase. Jeg haper gjennom min fremstilingunne synliggjgre menneskene bak
fortellingene, slik at bade jeg selv og leserenkuihne fa innsikt i hvordan det kamfares a

leve med alvorlig sykdom som gir varige endringkrapp og liv.
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4.0A LEVE MED ALVORLIG KOLS

| dette kapittelet presenterer jeg utvalgte delerda fire fortellingene jeg har fatt del av.
Fortellingene er blitt til erfortelling gjennom min fortellerstemme. Jeg hagetunne gi et
bilde av bade hvor likmen ogsa hvor forskjelliget kan erfares & leve med alvorlig KOLS.
Som jeg tidligere har vist, kan ikke levd erfarifamges i abstrakte begrep og tema. For &
kunne gi bade leseren og meg en bedre oversikbrtetlingene systematisert i fire omrader

eller tema der jeg har tolket materiale til & handm:”A leve i hverdagen”, "A leve i

forverring”, "A leve i fremtiden” og A leve i hjglerelasjon”. Som jeg tidligere har vist til,
har jeg ogsa brukt empirineere utsagn som underkrifées under hvert hovedtema. Disse er
understreket i selve teksten. Etter hver temafiskelling gjer jeg et forsgk pa a tydeliggjere
hva den handler om for jeg drafter disse innsiktepp mot tidligere forskning og med

teoretiske perspektiv.

4.1A LEVE | HVERDAGEN

4.1.1BESKRIVELSER

"Fordi at veien blir jo sa smal etter kvaert”

A leve i hverdagen med KOLS handler om at i takddrna¢ sykdommen forverres, endrer
kroppen seg gradvis. Fra og tidligere & ha hakrepp som har veert sterk og aktiv, er det na
kroppen som begrenser livet. Jeg far hare fortgliirom et "tidligere liv’ med en kropp som
lystret og fungerte, og hvordan endringene pavitkele livet og livsverden. Dagny ser
tilbake pa hvordan rollen som selvstendig og seerlitt til hjelpeslgs(...) & bli mer og mer
hjelpelas (...) og @& som har veert sterk og styrt aiedulig og klart mae pa egen hand
bestandig”.lda forteller at hun tidligere har hatt et aktiv bg veert mye ute i naturen.”(...)
A har veert et meget aktivt menneske (...) gadd mlet §pg..., sa plutselig’Sa mer eller
mindre plutselig”, fungerer ikke kroppen slik den har gjort. For ndftdeiene er kronisk
innsnevret, leder det til langsom tgmming av Iufi fungene, og man blir gradvis mer

tungpustet. Nils beskriver hvordan hans gnske & én aktiv rolle er vanskelig & oppfylle.
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"| dag s& sitter ae for det meste stille, utenom géepad X* og trene. (...), for en tre
ar sia, sa kunne a puske ute fremme pa plenerkl&et ze ikkje i dag(...) Far har
e veert, sant, vant til & gjare alt sjal, (...) dukempa at du strekker ikkije til...".

Med Dagnys uttrykk kan man nesten se og fgle hvo(hldt-) veienes innsnevring begrenser

aktiviteter bade hjemme og i det sosiale livet.

”Fordi at veien blir jo sa smal etter kvaghtarker seg). Man blir mer og mer isolert og
man har til slutt ingen veenna. (...) ingenting man kaere... engasjere dee i, fordi du
kan ikkje veere med pa nanting.(...) Veldig mye sorg”

Den sosiale kontakten med andre er viktig, og han tite kontakt med familie og venner
oppleves ensomheten sterk. Dagny sier: "ge.¢r jo sa helt alene, @ har jo ingen familie (...)
ingen som kommer og gir mee en kopp kaffe pa sdhgé.() ingen som gir dee nakka
omsorg og sant’Nar barnebarnet kommer og stavsuger, sier Dégnyet er jo veldig godt

a ha, det ma e si'Ragnar har mye familie rundt set\ei, e er ikkje sa mykje aleine. Det,

det kan vaere nan tima”.

Fellesskapet med andre skjer ofte ved middagshd8@dt om det ikke lenger er Ida som har
regien under store familiemiddager, mgtes famibée over en bit mat'(...) Men det er jo

et lite savn det derra (...) at e ikkje kan be demddmmme og spise no godt. (...) @& hadde
bursdag no for en stund siden, da var de her almrsen”. Nils sier.”/ har gjort det til
vane, at & hver sgndag sa lager @& middag til ded felées”. Da Dagny er alene lager hun
ikke middag til seg selv(...) Nei med maten, det blir bare tuill etter kuefE har slutta &

lage mee ordentlig middag og spise”.

Mange med KOLS har ogsa luftveier som er falsomoreomgivelsene, og dette farer til
ytterligere isolasjon. Dette er ogsa det verste sydlommen, sier Nils.(”..)Ikke kan & ga
pa kafé, og ikke kan @ ga som.fdr Selv om han har lyst til & reise, er det varigkeil og
med behandlingsreiser blir en utfordrifd...) men sist hadde s store problemer pa flyet,
med lukter”.Det er ikke alltid at familie og venner husker pdhfalsom Nils er for lukter.
Han beskriver et mgte ute pa trappen med en kosgpiskommer pa besgk til haf..) det

har hendt han har hatt parfyme pa, eller barbervaissa og matte bare statt i dgra og prata.
Det er sanne ting som er det verste. (...) & blikeisa.".

24 X = Lungerehabiliteringen
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"Du faler at du rett og slett kveeles”

A bli eier til en "ny kropp” med "ny funksjon” kamedfgre konsekvenser som kan veere
vanskelig & kontrollere, og ikke ha kontroll oveoppen og pusten hgrer til hverdagen. Alle
er tungpustet ved aktivitet, noen er det ogsa lehwig dette er noe man ma leere & leve med.
Vi skal fa hgre hvordan et av "hovedsymptomenehgpustheten (andengd), beskrives.
Nils kommer stadig tilbake til de sterke lukter sathzser_kraftigepusteproblemer hos han.
"Ja, da gar e tett, og da kan e bare reise rett parsykehuset’Han forteller ogsa hvordan
hankan regulere sengen for & finne en kroppsstillimy gjar det lettere & pusté...) & har
sutte i senga og sove for at e ikkje far pust.n& a veit ikkje, det blir no vaner alt det
der’. Selv om det blir en vane a veere tungpusteneeiddger som er verre en andre. Det at
man ikke har kontroll over pusten, kan oppleves abman ikke har kontroll over livet. Nils
beskriver sine pusteproblemer som en livstruengéesplse. ” (...)du far ikkje puste. Du er
helt, du er helt, helt tett.(...) Du fagler, du fgétrdu rett og slett kveeles...”

Ragnar forteller at nar han har disse pusteprobiem@r han "hyperpust”. Han beskriver
ogsa to anledninger med falelsen av og kveleshBeveert i samband med akutt forverring.
(beskrives naermere under ” A leve i forverringZE tenker: "No kveeles z”. (...) & blir
fryktelig redd, men da var det om & kunne mes#relet ee hadde laertGjennom puste- og

avslappingsteknikk prgver Ragnar a fa kontroll questen sin.

”(...) Ja du vil alltid, sann hyperpuste (...) Men dal gluste helt normalt og slappe

av, og sa bare puste det du har, og ikkje tenkatpdu kveles. Men tenke at det her
gar bra hvis du bare tar det med ro, og det gat.fliog hvis det ikkje har veert at e

hadde det kurset ja, trur ze.. at mange gang, agchaadd sann, mange ganger, & har
vori lissom borte i hvert fall”.

For Nils er det viktig & pregve og slappe av og ikkeke sa mye pa hwsom kan skje. For
gripes man av panikk, blir man mer tungpustgt.) £ ma veere aerlig sa tenker e ikkje sa
mye, g gjor ikkje det. (...) "Ja, ja, no er e ferdi@et er eneste tankan som kjeem. A& har
ikkje ndkka panikk eller noeNils kjenner flerepa lungerehabiliteringen som far panikk ved
pusteproblemer:& veit de som far panikk blir tungpusta, men dat Ikkje se. Og det er
kanskje lettere at, @ slit ikkje sann, nar e ik&jepanikk, s puster lettere pa den maten”.
Nils fortsetter (...) leppepust og sant der, det har vi lzert. Det e assa er en veldig fin ting,
og leere & slappe av”.
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For Dagny kan det stundevis vaere tungt bare "&”sittun forteller om en samtale med et
yngre familiemedlem som viser at det kan vaere vaitsifor omgivelsen a forsta hvor mye
det krever bare a utfare de enkleste sysBu trenger jo ikke pust for a sitte a strikke!”
(refererer til familiemedlem). Selvfalgelig trenge det”, sa a. "4 trenger jo pust bare for &
sitte oppreist!”. Med tilfarsel av ekstra oksygen er malet & gi Dabadre livskvalitet, og
uten den er det ikke mye Dagny kan gjg#& Hadde ikkje kunnet gjort nanting”.

"Neida, det er jo et slit og huske pa det og dregmed seg navlestrengen”

A bli avhengig av oksygen betyr at du er avhengigraedisinsk teknikk” for & bedre din
livskvalitet og gke dine sjanser til & overleve.dén mine besgk har de tre informanter
oksygenkateteret i nesen, og den flere meter |latayggen er koblet til en stor oksygentank.
Nils har en mindre oksygenkolbe i stolen inntil,nmean bruker oksygen kun om natten og
ved trening. Alle beveger seg med rolige bevegetsgunder store deler av samtalen sitter to
av informantene fremoverbgyd og statter armendnghé.

Nar Ida beskriver sin opplevelse av pusteprobleinersde ikke sa fremtredende. Hun har
andre plager. Men det som liksom er det verste & syns, s ermjongg ikkje sant. £ har
ondt i ryggenryggen. Det er jo det som er det verste med m&glv om Ida ikke opplever
at pusteproblemene er hovedproblemet, mener legem lsar undersgkt henne at de
medisinske malingene viser at hun har problemer fmelite oksygen i blodet.

"Men de var sa darlig at det vanligvis, "du sku gmentlig ikkje orket & gadd fra
inngangen og inn hit”, sa han. Sa tungt sku detevad hadde jo bare sann oksygen
(saturasjon) pa..., en par og atti, tre og atti, dmt.

Jeg spgr om hvordan det er & leve med oksygenaggdR forteller at nar han forstod at han
ma bruke oksygen, ble han sift...) s& ma vi drage pa de her, ledningan og sdfmrste
gangen @ fikk det her utstyret sd spente @ til bfele den der og,flif, peker pa
oksygenkolbehog de ledningan som fulgte med sleit 2 nestem, snae blei sa sint!(...)".

Sa fortsetter hahMen man vaenn seg no til etter kvert og”.

Dagny var den fgrste jeg intervjuet, og pa mittrspml om hvordan hun opplever & bruke
oksygen forventet jeg at hun skulle si: "Det gjeegrfri”. Sa jeg ble overrasket av hennes
svar.”Nei, & syns det er feelt... (...) Ja det var skrekkdlign er jo sa bundet med oksygen.

(... )Nei da, det er jo et slit, og huske pa detdvgge med seg navlestrenden)”.
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| begynnelsen var det uvant, men Nils har aksepdttlange slangen og a ha oksygenkatetret
i nesen’(...) den farste natta, sa gikk & antagelig rundthglde tre kvervlar rundt, halsen
da, sa nei da, det gar fint nden det er fortsatt tungvint & ha oksygen kolben megl is
butikken.(...) det hender at e setter den igjen i bilendf)irS: Er det for at folk ser pa? N:
Nei, nei, det er tungvint & g med (...)pa butikked aket”.

Selv om det er tungvint a dra pa slangen og kolbesituasjonen slik at alle er avhengig av a
fa ekstra tilfarsel av oksygen for a i det hel¢ fiangere i dagliglivet. | ettertid fastslar Ida at
hun var elendig far hun startet med oksygen, huluddil og med kjapt stokk for a klare a
ga.”(...) far & begynte med denne gassen, sa skjgnaeesana ha veert elendig. /& kjgpte jo
stokk! (...). Og det har & jo ikkje brukt siden s begymte gassen.(..lfla viser hvordan
stokken var fin & stgtte seg md(...) nar e hadde den, sa kunne a sta sanng (vl

armer, overkropp) holde den, sant og st sann dg pa den”.
"/E satt mae no ner og kvilte mae, far e rgste mae ogkl videre”

Selv med tilfarsel av ekstra oksygen, er det gj@teman ma kutte ut eller fa hjelp til av
andre. Men alle praver med ulike strategier & raedagligliglivet. Ida forteller om hvordan
hun klarer & ga i sykehusets lange korridorer odpy®n. 'Det star jo sann stoler pa veien

bort over. /£ satt mae no ner og kvilte mee, for & mase og gikk vider€@g det kan & gjgre

enda, nar e gar i byen med barna mine”.

A g& pé& butikken for & handle klarer alle fire. Bmgny som ikke har hjelp er det tungt og
tidskrevende. Av og til sa blir det jo veldig tungt, (...)og s& brukean sa lang tid pa alt
man skal gjgre, og da blir man sa forbanna (flirddpgny ma sitte pa en benk i butikken og
hvile, far hun kan ga ut til bilen.Det er ikkje alltid @ klarer & baere ut posan, sanmen
videre. £ ma jo sette mae ned & paese pa etter d@tthaafan i posan..(...) , & sa paese meg
opp til at ae klarer & trille vogna til bilen”.

Ragnar far hjelp av sin kon&la, og kona mi hun er flink og hjelpes til.(...) ga& butikken
(...) Men dette er ogsa noe som han selv klarer fort§att) e er jo sjgl og pa butikken. For
det er jo fint nar @& kjsem pa butikken og s&, hdraridlevogn som du statter dee mot, jada,

det gar bra... Ja enda s&”.

Selv om man trenger hjelp til mange oppgaver iidéigét, er det fortsatt viktig & ha noe og

gjgre. Som lda siefVi hagrte om mange som fikk mat og sant. Menedato ikkje aktuelt. |
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hvert fall ikkje enda. Ja nakka ma man jo ha & gikkje sant?”.Dagny sier: {...) De gar jo
ant & sitte & stavsuge (flirer)".

Men dagliglivet handler jo om flere ting enn bamktiske gjgremal. Men... det stikk litt
dypere enn som sa, at du veit jo ka som skjerd deg sjal etter hvert. Og du veit korr

begrenset livet ditt og (svakt)... alt blir...”.
" /£ har en steikandes pagangsmot”

A klare hverdagen krever mer enn & tilrettelegggligvet praktisk. Det handler ogs& om &
leve nzer dgden, og som Dagny uttrykker da¢t’rgyner pa mange gangerl.mine samtaler
med informantene, er det livsmotet og livsviljenshalle og enhver som har gjort starst
inntrykk pa meg. Den styrken informantene viser,sety i en haplgs situasjon klare a se
fremover, og klare & finne mening i neste timeaffir meg. Jeg hgrer Ragnars bestemte
stemme inni meg, nar han beskriver det slitsomret Bom ogsa har gode stundedet er
tungt a leve! (direkte og bestemt) (...) Du d& gjennom livet, ja... Det er det. Sa blir du gla
igjen nar du har dager du er..., sa det er (... utygjaelippmuntring”.Jeg spar om hva det er
som far han til og ikk@vergi seg?”Ja, det er mot. (...) ikkje ga og, holdt ae pa aas{flir)
surmul. Du ma bare prave a veere gla (...) til alt dethar, og det du har hatt far, og veere
motig”. Ragnar fortsetter'Du har jo, du har jo dager, du har timer du ertfar, veer glad
da.(...) selvfglgelig far du jo nedturer, dem kjae jo

Dagny sier:"Sa det blir vel sant at du henter krefter som Hkjé aner at du har(...), men
det blir sant at du ma mobilisere deg sjaViljen til a leve, det gar av seg selv, sier Itida,
det trur & gar av sae sjgl det man..., man har j@ikigt til & gi opp... &£ kan jo ikkje i sitte i

stolen her, til 2 dai(’..)"A syns vi har det no egentlig bra”.

Nils forteller om sin sterke vilje til & leveNei, sdnn som & sier at, det som holder mae oppe
er at @& har (...) bade pagangsmot og kanskje vijelyst pa tilvaerelsen. Det har & funnet,
det er alfa og omega'Til og med legene pa sykehuset bekrefter at detlien som holder

Nils i livet."Hadde e ikkje det sa hadde e ikkje veert i dag. dbmt dem bort pa sykehuset

ogsa”. Trening er ogsa viktig motivasjonskraft for NilE har en steikandes pagangsmot

(...)A& trener uansett kor darlig, sa praver e, a gjsékka ut av det. Det har e funne ut, det
motivere mae, og samtidig veit e at e har sjgl ayttet”.
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"A komme i lag med, dem som er som du sjal er”

Det er i perioder tungt og slitsomt & leve, men p&gangsmot og vilje kan man klare & finne
glede, om sa bare i noen tim&et er ogsa viktig for alle informanter & mgte @ndsamme
situasjon, og det gjgr man pa lungerehabiliterind®ar er ogsa dem som er verre enn en selv.
Ragnar sier: For ze snakker med de andre pasientene P4 ¥g det er mange som har det
mykje verre enn @, ja’'Sa det tilbudet er s& mye mer en bare pustetelogkkedisiner. Det

er et sosialt felleskap som betyr mye for allesNier: 'Ja, det sosiale der borte har veldig
mye a si, ja, det gjor det, det er helt sikkertt Brealfa og omega der borteRagnar sier at

der er det mye humor, og latteren sitter lgst.

"Det er ikkje bare sykdom vi prater. Det er jo lggkdom, men vi, vi lserer jo om
kvarandre, det som er & leere. Men vi har det jdefalelig artig, det er jo det som er.
(...) Vi bruker sei det: "No skal vi ha kaffe og slarfor”..... s& du kjeem bort ifra. A
sd er vi, lik alle. A komme i lag med, dem sonoer du sjgl er”.

Nils praver a dele med seg av sin "positive tenkiigde som trenger def'(...) det har e
prevd & sagt til de andre som no, snakker om koig#ade er. Se mer positiv pa det, det er
mye bedre det. Kanskje & er en annen type sangr gletdet som emils fortsetter (...) vi
fleiper med hverandre og, har, det sosiale derdertfantastisk”.

For Dagny betyr ogsa det sosiale fellesskapet et betyr jo det at det blir nakka
meiningsfylt i hverdagen, enn a bare sitte herkkéipa hunden. (...).det er det eneste sosiale
2 har assa, @& har ikkje nan..ae gar ikkje pa bekmken lenge”.Sa liker hun & svgmme i
bassenget.(’..) Der har vi jo gymnastikk, og fredagene i bagstrog, der liker & godt &

vaere, & liker & svgamme, i vannet”.

Det er en "livsviktig” mgteplass sier RagndsE trur ikkje s hadde sutti her i dag hvis &
ikkje har, bade hadd dem & snakke med, og gadmhditinna radfart mee med...... Uansett
hvor darlig Ragnar faler seg hjemme, reiser halutitjerehabiliteringen. {...) i gar, @& var
litt tett nar ee begynte a ordne mae og fare, menatkerbare fare, for det er sa fint & vaere
der. Ja, det er fint tilbud (hvisker)....jaDet er sterkt & hare at en med Ragnars tilstaerd si

man blir "frisk”. "(...) Man blir nesten frisk av a komme dit,(...)".

% Lungerehabiliteringen
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4.1.2SAMMENFATTENDE TYDNING

Vanligvis nar vi lever vare liv med en kropp sonmdierer, tar vi den for gitt og tenker ikke
over den. Men & leve i hverdagen med alvorlig KOh&hdler om erfaringer med levd kropp
som endrer seg, og som derfor kommer mer og neegidnnen. Kroppen star som et hinder i
hverdagen og farer til tap i livets alle dimensjoreg i de planer og gnsker man har i livet.
Man blir mer avhengig av andre og av medisinskitékfor & holde seg i livet. Samtidig som

oksygenet i form av kolbe og slange er livsngdvgridi og i det hele tatt & kunne overleve,
erfares den ikke av mine informanter som en nagtudel av livet, og kan forsterke

opplevelsen av a veere bundet og isolert. Man Isaettidig med en trussel om forverring, og
dette medfagrer at man lever i en eksistensielt siteasjon. Dette krever livsmot og livsvilje,

og at den enkelte klarer & finne mening i situasjorng harmoni med seg selv i sin

livssituasjon.

4.1.3DR@FTING

Det er tydelig at det er kroppen som setter pregniss livet nar man lever med alvorlig
KOLS. Selv om det er den fysiske kroppen som ekii§, er det forskjell pa hvordan de ulike
helsefagene tenker om "kroppen”. Tenkingen inndsdfag i dag, og spesielt innom medisin,
er det kroppen som fysiologisk fenomen som domigilbare forhold og tallverdier fra
testresultater fra kroppens biologi har starst timjespa bekostning av menneskelige sider
som personens livssammenheng og erfaringsverdeasrr(d@hist, 2000:76). Den tradisjonelle
naturvitenskapelige tenking om kroppen er knytteDéscartes filosofi, kropp/sjel dualisme.
Jeg har ogsa som de fleste helsearbeidere med imegdisinsk kunnskap nar jeg forstar
diagnosen alvorlig KOLS. Arsaksforklaringer, diagtisering, behandling forstar jeg ut fra
medisinsk faglitteratur og forskning, og giennomrmnaifaring fra praksis gjennom mange ar.
Jeg ser ikke bort fra denne kunnskapen, men devaterlig med meg i min forstaelse av

sykdommen og i drgftingen.

Medisinsk forskning og medisinske retningslinjerstédar pasientens diagnose ut fra
symptomer fra luftveiene med spirometri og kateggmer alvorlighetsgraden av
luftveisobstruksjon etter FEVY Alvorlighetsgraden er ogsa veiledende til den
behandlingsstrategi man velger ut fra de retningslisom er anbefalt (GOLD,2005).

Nar man som mine informanter har fatt diagnoseortity KOLS (Stadium lIl), betyr det at
man har en alvorlig luftstremsobstruksjon (RE¥ 30 % av forventet), eller har

tilstedeveerelsen av lungesvikt eller kliniske téigyhgyresidig hjertesvikt. Ved dette stadium
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er ogsa pasientens livskvalitet sveert reduserhypgige forverringer er vanlige og kan vaere
livstruende (Wedzicha & Donaldson, 2003). Luftstemfstruksjonen ved KOLS er vanligvis
progressiv og symptomene vil gradvis forverres dethe (GOLD,2005:6; Gulsvik & Bakke,
2004). Det er ogsa noe som mine informanter fateim, hvordan forandringene har
kommet gradvis, og hvordan dette har medfert ulggei livet. Tapet av lungefunksjon har
fart til at alle mine informanter er tungpustet \adivitet, noen er det ogsa i hvile. Samtidig
observerer jeg under samtalene hvordan alle bewegemed rolige bevegelser, og hvordan
noen av informantene med oksygenet i nesen, igroverbgyd og stetter armene pa larene
for & utvide brystkassen slik at det blir letterpuste. Hos noen blir samtalen forstyrret av
hoste, og nar luften tar slutt pa utpusten, bliely i perioder til hvisking.

Selv om jeg som sykepleier, tenker i "sykdomspresgsog forventet a fa hare om

pusteproblemer, handler fortellingene til mine mfi@anter egentlig ikke direktem den

daglige "hverdagspusten”, men om de konsekvenssteproblemene medfgrer. Tap av
lungefunksjon farer til tap av aktivitet, kontroflelvstendighet, selvfglelse, roller, sosialt liv
med familie, venner og interesser. Sitatet hvor riyag beskriver sine erfaringer av
sykdommen, tolker jeg som en beskrivelse av hvortieets vei” blir smalere alt etter som
sykdommen forverres. Samtidig synes jeg at henes&rivelseogsa kan tolkes som den
progressive luftstramsobstruksjonen i luftveienen sskjer fysiologisk i kroppen ogsa. Jeg
forventet at pusteproblemene var det verste mediosyknen, seerlig etter @ ha mgtt
informantene under intervjuet, da jeg ogsa fikkhsger tungt noen av dem hadde det. Men de
fleste opplevde ikke den daglige hverdagspusten detnverste med sykdommen. Det verste
med sykdommen er:Det er tungt a leve!” Man mister kontrollen over kroppen, blir

hjelpelgs, avhengig av andre, og sosialt isolert.

Begrensninger i dagliglivet og opplevelsen av das@asjon, er ogsa noe som kommer frem
i flere studier som har utforsket pasienterfaringgs mennesker med KOL@damset al.,
2006; Barnett, 2005; Williamet al, 2007; Kanervistet al.,2007; Robinson 2005; Elofsson
& Ohlén, 2004). Hos Williamst al. (2007) opplevde informantene seg begrenset pdngrun
pusteproblemene, og pa grunn av kroppens nedsatgélighet, ble mesteparten av tiden
tilbrakt i hjemmet. Dette fgrte i sin tur til opplesen av sosial isolasjon. | studien til Barnett
(2005) viser det seg at andengd oppleves som dsketigste symptomet, da dette kunne
lede til angst, panikk og frykt. For & unngad dett@r deltakerne leert seg a mestre
pusteproblemene gjennom blant annet & begrensatelen. For og i starst mulig grad kunne
fortsette & veere den selvstendige og uavhengiggompen man en gang var, tar ogsa mine
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informanter i bruk ulike mestringsstrategier for ndestre dagliglivet. Selv. om mine
informanter ikke opplever de daglige pusteprobleeneom det verste med sykdommen,
kommer det andre beskrivelser av pusteproblemerakedt forverring, som beskrives som
livstruende, og som farer til bade panikk og fryRette blir diskutert videre i "a leve med

akutt forverring”.

Gjengedal og Hanestad (2007: 20) skriver at merarasled alvorlig kronisk sykdom ofte er
mer opptatt av hva konsekvensene av sykdommen meedienn selve sykdomsprosessen.
Opplevelsen av de tap mine informanter beskriver,téd med med det Rustgen (2001:42)
viser til i bokenHap og livskvalitethvordan kronisk syke mennesker kan oppleve ujiger

av tap. Det kan veere tap av kontroll over kropps$joner, tap av roller, sosiale relasjoner,
tap av selvfglelse, tap av sikkerhet, tap av sdkkaeakter og tap av gkonomi. P& grunn av

disse tapene er den kronisk sykes fremtid uforb&sigg kan oppleves haplgs.

Rustgen(2001) skriver at hapet er en sentral fakteenneskers liv, og skal livet oppleves

som godt & leve, trenges hapet. Hapet gir ogskesfyr & vage og tro pa morgendagen.

Det er ogsa styrken i hvordan man finner livsmot sigategier i hverdagen mange av
fortellingene hos mine informanter handler om. Sefw de opplever livet som et slit og
haplgst mange ganger, uttrykker de sterkt haperg Evsvilje. Denne kontinuerlige pendling
mellom hap, tvil og haplgshet er ogsa noe som Dedtinal. (2005) har funnet i sin studie. De
poengterer ogsa "a finne seg selv”, blir sentm@itHfap og livsmot nar den syke skal leere seg
a leve med sin nye situasjon. Jeg diskuterer hvotuEp og livsmot fremtrer hos mine

informanter under "a leve i fremtiden”.

Det som overrasket meg mest, var det Ida opplevdedet verste med & leve med alvorlig
KOLS. Ida er naermere 80 ar, og forteller at pusteproetarikke er sa fremtredende, men
det erryggensom hemmer henne mest i dagliglividg tenker adettekan veere noe lignende
som studien til Elofsson & Ohlén (2004) beskrivee har funnet ut at hos eldre (78-88 ar)
mennesker er kroppens forfall og problem i daglagliknyttet til bAde KOLS obgy alder.

De konkluderer med at livet, lidelse og velbefinberma forstdas som en sammenflettet
erfaring der aldring er like viktig som erfaringemed sykdomsopplevelsen. Jeg tolker det
ogsa som at Ida ogsa har flere plager, kanskjerpangav aldring som hemmer henne i
dagliglivet, og det er ikke kun et isolert "orgasdm farer til hennes plager. Selv om jeg ogsa

ser pa sykdom som lidelse, har jeg valgt og ikkestaitt materiale med "begrepet” lidelse.
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Jeg tenker at i mgte med eldre mennesker som vantiglKOLS, at det er viktig & huske pa
at det i tillegg kommer "plager” som hgrer til detrmale ved & bli gammel. Selv om Ida
opplever at ryggen er hovedproblemet og ikke pystamner legen som har undersgkt henne
at de medisinske malingene viser at hun har prodiened for lite oksygen i blodet. Dette
kan beskrive det Kleinman gjor et poeng med nardkilter sykdom med begrepene illness
og disease (Gjengedal & Hanestad, 2007:13). Legbjektive funn i blodprgven tilsier at
hun i tilsvarende grad skulle ha vaert darligéoki sku jo egentlig, ikkje orket & gadd, fra
inngangen og inn hit”, sa han. Sa, s3, tungt skivdere”. Ida opplever det ikke sos# tungt
som legen mener det skulle vaere. Samtidig er deisyalig at Ida gradvis gjennom mange ar
har tilpasset sin aktivitet etter kroppens begrawgar, og blitt vant til den lave

"oksygenmetningen” i blodet

For pasienter med alvorlig KOLS og kronisk respoassvikt kanlangtids oksygenterapi
(LTOT) gi gkt overlevelse og bedre livskvaliteteBQLD, 2005; Gulsvik & Bakke, 2004;
ATS and ERS Society, 2004). Jeg trodde pa forta@dnttte ville oppleves som en “frihet”,
og at oksygenet ville gi dem "et nytt liv". Riktigok opplevde Ida at hun ble betydelig bedre
med tilfarsel av oksygen, og at hun taklet det &rdbruke oksygen. Men mine andre
informanter erfarte det derimot som tungvint og atag & bruke oksygen. Williamst al.
(2007) har ogsa funnet ut at informantene oppleatieoksygenbehandlingen var en
medvirkendedrsak til & begrense livet, samtidig opplevde #eltae det sjenerende a "brette
ut” sine pusteproblemer. Jeg tenkte at Nils oggdlemole det som stigmatiserende at folk s&
pa han, at det var derfor han setter igjen usfiyibden nar han gar pa butikken. Men det var
fordi at det var s& tungt & beaere pa at han lolighgs igjen i bilen. Mine tre andre informanter
sa ogsa at de ikke brydde seg om at folk sa& pardende hadde oksygenutstyr8amtidig
var det en av informantene som nevnte at yngre pskem kanskje kunne fgle at det var

vanskelig a vise seg med oksygenutstyret.

| studien til Elofsson & Ohlén, (2004) beskrev imfmntene sine erfaringer med
oksygenbehandlingen som alt fra at de falte $emden av déttil at noen sa det som en del
av livet og beskrev det sombeétte (oksygenet) er hjelpen — min livliine”. "Lim&” minner

om Dagnys uttrykk: flavlestrengen’ Selv om uttrykkene kan forstds rent symbolsk, er
oksygenet rent medisinsk en konkret forlengelsévat. Som de fleste av mine informanter
uttrykker, er det tungvint og uvandt & bruke oksygeg den hindrer dem i aktiviteter, og det
var vanskelig & reise med. Men de fleste har vesadf til den lange slangen og & ha
oksygenkatetret i nesen.
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| min studie kom det frem at samtidig som man kigskrat livet er et slit og det er tungt &
leve, gnsker man & veere selvstendig og klare skg leegst mulig. Gjennom ulike
mestringsstrategier har man tilpasset seg de kligpderandringene. Mestring og handtering
av stress kan forstas ut fra Lazarus og FolkmaB4)18in mestringsteori. Deres definisjon pa
mestring: “a constantly changing cognitive and lvedral efforts to manage specific external
and/or internal demands that are appraised asgtaxiexceeding the resources of the person”
(Lazarus og Folkman, 1984:141). Kognitiv vurderinmgea viktig faktor i mestring. Ifglge
deres teori, vurderer personen farst hvordan desssinde situasjonen pavirker hans/hennes
velveere (primeervurdering), og vurderer siden omthanhar de ngdvendige ressurser til &
handtere situasjonen. Ifglge Lazarus og Folkmanniestring to typer strategier (ibid: 150-
154). Den ene er problemfokusert mestring somikée pa a analysere og endre situasjonen
direkte, ved direkte handling mot en selv eller motgivelsene. Det kan veere a tilegne seg
ny kunnskap som kan hjelpe personen med probleDes. andre er emosjonelt fokusert
mestring, som gar ut pa a redusere det folelsesgeasisehaget som er i situasjonen. Det kan
veere ved a flykte fra situasjonen, & bagatellisensketenkende, a prave og se det positive i

en negativ situasjon.

Det er ogsa disse typer av strategier som jeg Unamet hos mine informanter. Alle mine
informanter har fatt ny kunnskap, og har blant ashétet a reyke. Samtidig har alle et tilbud
om lungerehabilitering hvor de far ytterligere kekap som skal hjelpe dem & mestre det a
leve med alvorlig KOLS. Jeg tolker ogsa at de psikt oppgavene blir mestret gjennom
problemfokusert mestring, da tyngre oppgaver sosvask, sngmaking, vedlikehold pa hus,
far alle mer eller mindre hjelp fra ektefelle elfamilien. En annen vanlig mestringsstrategi
blant mine informanter var & bruke lenger tid pdgaven, og det kan oppleves som

frustrerende.

A Kklare hverdagen krever mer enn & tilretteleggemegtre dagliglivet praktisk. Det handler
ogsa om a leve nzer dgdehivordan man kan mestre falelsesmessig stress dmpgb&an

forstas blant annet med hjelp av emosjonelt fokuseestring. | mine samtaler med
informantene, kom det frem at man noen ganger ¢r&siiykte fra situasjonen, men som
oftest pravde man & se det positive i en negatiasjon. Hvordan man finner livsmot for a
klare og ga videre i slike eksistensielt truendeasijoner, blir diskutert videre under "a leve i

fremtiden”.

46



Barnett (2005) beskriver ogsa i sin studie hvorddarmantene mestrer daglige aktiviteter
giennom a bruke lenger tid pa oppgaver ved & sittd ved arbeid pa kjskkenet, og ved
personlig stell og pakledning. At de fleste pleilesta opp og kle seg daglig, og ikke bli
sengeliggende, blir tolket som at pasientene ikkegp, men praver a leve livet fulldos
Williams et al. (2007) og Kanervistet al. (2007) kom det ogsa frem at deltakerne hadde et
sterkt gnsket om a fortsette med a veere aktiv hjteme og i et sosialt felleskap. Det farte
til trivsel og velvaere. A fortsette med husarbelil tolket som mer en bare rengjering og
matlaging. Det var ogsa en mate a vaere delaktigei. ISelv om noen av mine informanter
kunne opplevalet som frustrerendes a bruke lang tid pa oppga¥er, & vaere avhengig av
andre i dagliglivet, gnsket de og fortsatt kunneevaktive og selvstendige i dagliglivet. For
det er fortsatt viktig & ha noe og gjare, for ekgehd klare og stelle seg selv og lage mat. Jeg
tolker ogsa det som en mate fortsatt & veere dglaktiet. Samtidig oppfatter jeg gnsket om a

vaere mest mulig selvstendig innebeerer at man fortaakontroll i livet.

Det har tydelig kommet frem at informantene oppleatekroppens begrensninger farer til at
de opplever seg sosialt isolert. Hos Nils var domialasjon til og med det verste med
sykdommen. | min studie kom det frem to hovedaref@esosialt felleskap, middagsbordet
og lungerehabiliteringsgruppen. Den sosiale koetakhed andre er viktig, og den sosiale
isolasjonen kan veere mer tydelig hos dem som teakdéintakt med familie og venner. Jeg

tolker det som at Dagny pa grunn av ensomhet béesh lage middag til seg selv

A veere i et sosialt felleskap med andre p& lungdsiéiteringen, er en viktig del av livet og
oppleves som meningsfullt. Selv for dem som harilfamundt seg og sjelden er alene er det
"livsviktig”. ” Ja, det sosiale der borte har veldig mye a sidgt, gjar det, det er helt sikkert.
Det er alfa og omega der borteVed mine "hospiteringsbesgk” pa lungerehabilitegimg
"treffes” jeg ogsa av det sosiale samholdet, ngrsier og harer livsgleden hos menneskene
som er tilstede. Inntrykket av at lungerehabilitgan er viktig for alle mine informanter, blir
bekreftet gjennom vare samtale under intervjueret.dd ogsa ofte det eneste stedet de fleste
har sosial omgang med andre mennesker, utenfomimgeénog det anses som sa viktig at man
reiser til lungerehabiliteringen uansett dagsfordeg tolker at mine informanter har
muligheten til & "utvide” deltakelsen i livet, gjgom det sosiale felleskap som tilbudet om

lungerehabilitering blant annet bidrar til.

De fleste av mine informanter snakker ogsa om haordade fysisk trening og puste- og

avslappingsteknikk oppleves som betydningsfull, forordan man mestrer dagliglivets
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aktiviteter med pusteproblemer. Seerlig ved akutveoing kommer det frem hvordan
pusteteknikk kan ha betydning for hvordan man hgbdaikken og angsten under kontroll.

Lignende erfaringer fra a delta i et rehabilitespggram, kommer frem hé&nervistoet al.
(2007), som har funnet ut at & fa stette, infororaspg kunnskap om pustemestring bidro til
et bedre dagligliv. | tillegg mgter man andre aligpsyke pasienter og pargrende, og dette
blir beskrevet som vesentlig og meningsfullt, awé3dpasienter og pargrende. Ifglge
Hjalmarsen (2007) er fysisk trening, psykososial tividering ogsa noen av
hovedkomponentene i et lungerehabiliteringsprogradet har ogsa vist seg at
pasientoppleering bidrar til bedre mestring av sykaen, forebygger akutt forverring og
gker livskvaliteten. Samtidig kan lungerehabilibgrigi redusert bruk av helsetjenester og
halvere antall akuttinnleggelser Hjalmarsen (2007).

Jeg er helt enig med Thornquist (2003) at natumgkapelig forskning er helt ngdvendig i
helsefag, men det er ikke tilstekkelig for a beljagenes (menneskets) sammensatte og
sosiale karakter og dets meningsbaerende dimensjgib&t:69). Kategorisering av
sykdommen og livskvalitetsmalinger kan ogsa bame begrenset grad gi innsikt i kvalitative
aspekt ved a leve med KOLS. Det er ikke nytt fognsem sykepleier & ha en helhetlig
tilneerming til syke mennesker. For a kunne fa dgpensikt i hva en slik situasjon kan ha for
mening for mennesker med alvorlig KOLS, tenker g@dgeg ma se og forstd mennesket i et
starre perspektiv. S& mitt anliggende er med etrf@mologisk perspektiv a tyde og gi rom
for en videre forstadelse av hvordan det kafares & leve med alvorlig KOLS, og hvilken
mening det kan fa for den enkelte. Nar vi gnskfarsta hvilken mening sykdommen kan ha,
ma vi sette oss inn i og forsta at det er livsverdele tilveerelsen og livets grunnstruktur som

blir rystet ved sykdom (Svenaeus, 2005:58).

Min studie viser hvordatuftstramsobstruksjoneigrer til tung pust, og har fart til betydelige
kroppslige forandringer som i sin tur hindrer dglijiet og endre livsverden. | gresk medisin
ble energien som bringer liv i mennesket kalletfureuma”, "a puste” (Ziment, 1991). For
mennesker er noe av det mest grunnleggende, a kumste fritt og uhindret. Til vanlig

tenker vi ikke pa at vi puster, selv om respirasjotil en hvis grad kan styres viljiemessig,
blir det regulert automatisk via respirasjonssesiterhjernestammen (Gulsvik & Bakke,
2004:21). Men ved for eksempel kraftig fysisk akét; fglelser og sykdom som hindrer den
normale pusten, vil var pust fa en helt annen opksoenhet. KOLS er assosiert med

pusteproblemer, som til tider bade kan oppleves skmemmende og livstruende.
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For & forstd hva det kan ha for mening for minerimfanter, gnsker jeg a se det i lys av
Merleau-Pontys kroppsfenomenologi. Ifglge Merleamty kan vi ikke se kroppen lgsrevet
fra bevisstheten, men vi eksisterer i verden soopper, og det er det via var kropp, "den

levde kropp”, vi har tilgang til verden (Bengtss2006:27, Merleau-Ponty, 1994).

Vanligvis nar vi lever vare liv med en kropp sonmdierer tar vi den for gitt, og tenker ikke
over den, kroppen er fenomenologisk fraveerendeteDsitriver Leder om i bokenThe
Absent body(1991). Men pa den andre siden, nar kroppen begrya svikte, retter vi fokus
mot "det som ikke fungerer”, og kroppen fremtremsdet Leder kaller for "dys-appearing
body” (ibid: 66-99). Det er slik jeg tolker sykdorem fremtrer hos mine informanter. De
levde sine liv med "den sterke” kroppen, og plutselig’ fungerer ikke kroppen lengre. Alle
mine informanter har synliggjort hvordan denne mewingen av luftveiene hemmer dem i
livets alle dimensjoner. “(...¢Jlisease like pain effects a disruption of interdidinks and a
spatiotemporal constriction”(Leder, 1990: 80). Merleau-Ponty beskriver at eirdr som
intensjonale subjekt i et integrert samspill meddee, og han sier at denne "intensjonelle

bue” blir slapp ved sykdom.

(...) bevidshedslivet- erkendelseslivet, driftslivder det perceptuelle liv — beeres af
en ’intentionel bue”, som omkring os udkaster vantifl, vor fremtid, vort
menneskelige miljg, vor fysiske situation, vor itbgpske situation, vor moralske
situation eller som rettere sagt bevirker, at siemerede under alle disse forhold. Det
er denne intentionelle bue, der udger sansernesdersansernes og intelligensens
enhed, sensibilitetens enhed, og motorikkens enbet.er den, der "bliver slap” i
sygdommen (Merleau-Ponty: 1994:89).

Med det forstar jeg at kroppen, det intensjonalgiedd og verden er i et integrert samspill
som er prisgitt sansingen, og sykdom hindrer sdiagpog det farer til brudd i forholdet
mellom kroppen og den verden vi lever i. Som Led®90:82) skriver: It stands between
him and all aspects of a normal life”. “It'er da den "dys- funksjonelle” kroppen hos den
syke. | motsetting til den fraveerende kroppen (abbedy) som kjennetegner daglig funksjon

nar vi er "friske”, blir kroppen ved sykdom fokuséreder 1990:91).

Dette kan fare til at den ikke fungerende kroppes pa som et fremmende objekt uten
kontroll. Samtidig vil ogsa andre kunne se den &sjkkropp som objekt (ibid:95). Jeg
kommer tilbake til dette under "a leve i hjelpesptm”. Vi har sett at nar kroppen svikter blir
man mer avhengig av bade menneskelig statte ogskekhjelpemidler for & klare hindringer
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i dagliglivet. Hvis ikke mine informanter hadde tfatksygen, hadde det kunne fart til en
tidligere dad, eller i hvert fall til at livet bimaksimalt begrenset. Med kroppsfenomenologisk
perspektiv tolker jeg at kroppens levde rom, "pustemet”, blir seerlig begrenset og fremtrer
som "dys- appearing”, og star i veien og hindreeti Med Merleau-Ponty (1994) forstar jeg
at kroppens innsnevring av og "tap” av pusteromrkat) kompenseres gjennom a utvide
kroppens handlingsrom til & erfare verden. Jegetolit oksygenet (og stokken til Ida) hos
mine informanter er hjelpemiddel som skal kompensgy utvide pusterommet og kontakten
med verden. Som jeg tidligere har sagt, haddegegehtet at oksygenet ville erfares som en
lettelse og som en frihet til fortsatt & kunne vady i livet. Sa det overrasket meg stort at de
fleste spontant uttrykket motstand og negativeriadiar til 4 ta oksygenet i bruk. Det var det
at man var bundet til oksygenet som farte til ahrbke isolert. Men samtidig som det var
uvant & bruke oksygen i starten, ble man etterthxaant til dette. Det forstar jeg med det
Merleau-Ponty gjgr et poeng av at kunnskap og hukelse sitter i kroppen, og at kroppen
kan forstd en erververvelse av en vane (ibid:1994:100). Hansgim eksempel nar man
skriver pad maskin, integreres tastaturets romt iksdppsrom. Handlingen sitter i personens
habituelle kroppsminne, som han kaller for kroppmsia. PA samme mate tolker jeg at
oksygenet blitt integrert som en forlengelse aypken, som enriavlestreng”eller "livliine” .
Elofsson & Ohlén (2004) har ogsé tolket oksygerelignende mate.

Samtidig kan denne dobbelheten eller tvetydighédestas i lys av det Merleau-Ponty sier at
menneskelig eksistens, den levde kroppen er twgtydlier bade subjekt og objekt pa engang
(Bengtsson, 1988:75). Da forstar jeqg at d&sygenet naturlig integreres som en forlengelse
av kroppen er den en "ting” pa lik linje med altnah i verden, som ikke er integrert i
kroppsrommet. Da vil den ogsa fremsta som en "tisgin ngdvendigvis ikke erfares som en
mulig apning til & bli integrert i verden, men serar hindre dette. Som jeg tidligere har vist,

var det ogsa det som ble sagt av flere.

For noen av informantene var fellesskapet med famitaturlig. Det & ha et sosialt tilbud pa
lungerehabiliteringen var felles for alle informantDet a forsgke og forstd betydningen av
det sosiale fellesskapet informantene sa som bietysfiullt, kan ses i lys av fenomenologisk
forstaelse. For Merleau- Ponty eksisterer vi i eerdom levd kropp, i livsverden, sammen
med andre mennesker, i en intersubjektiv verdemwsvarden er med andre ord en sosial
verden. Bengtsson (2006) viser til at Merleau-Popbengterer at den levde kroppen
opprinnelig er sosial, ettersom kroppen allereddgelt av et annet menneske i en sosial
verden, i det ligger Merleau-Pontys forstaelsera@rsubjektivitet, at vi mennesker er henvist
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til hverandre gjennom var kroppslighet (ibid:27¢gXorstar det som en helt grunnleggende
"instinkt” hos oss mennesker a vaere i kontakt mett@mennesker. Jeg tolker det som at nar
kroppen svikter, hindrer den oss a delta i deregellerden som er helt fundamental for var

menneskelige eksistens.

Sammenlignet med Elofsson & Ohlén, (2004) sont insétteriale sd mye ensomhet, tolker jeg
at dette kan bidra til gkt lidelse. Derfor kan éskkapet pa lungerehabiliteringen tolkes som at
den sosiale kontakten er en mate a veere delaliigtipd. Etter a ha tatt del av informantenes
erfaringer av lungerehabiliteringen, tolker jeg raie av den viktigste betydningen ved
lungerehabiliteringen er den sosiale siden hvoretéelte er delaktig i en felles verden med
andre. | et livsfilosofisk perspektiv er relasjorgmunnleggende i menneskers liv, og som
mennesker er vi henvist til hverandre med fundaaiditiit (Martinsen, 2005:136; Lagstrup,
1991).

4.2 A LEVE | FORVERRING

4.2.1BESKRIVELSER

" Den fgrste gangen hadde & stor panikk!”

Akutt forverring av symptomene ved alvorlig KOLSarkveere livstruende, og et av mine
hovedspgrsmal i prosjektet étvordan oppleves det & fa en akutt forverrinkgg) ventet a fa
hgre om akutte pustevansker i forbindelse med det swedisinsk personell kaller "akutt
forverring”. Men mine informanter tolker ikke "foevring” alltid som sa "akutt”, og ikke kun

i forhold til pusten. Man ser ogsa tilbake pa hwsrdnan har vaert, for & sammenligne seg
med dagens funksjonsniva. Dagny ser til bake parsenen da hun var i bedre forrfi”.) det
var fint i sommer. Det var litt varmt og det vait ligrt veer (...) Det blir jo verre det vet du”.
Ida er ikke familizer med uttrykket "forverring”, ag usikker pd om hun har hatt noe sant.
Hun har ikke veert innlagt pa sykehuset pa gruniK@LS, men hun har fortalt at nar hun
kom til lungelegen, sa hadde hun oksygen (saturagiéd 82-83 %. Ida beskriver opplevelsen

av "forverring” som noe som pavirker hedeoppen med uttrykket "skral”.

"Ja ikkje at @ blir verre med den, men at s blgdik i, hele mae blir liksom, mere,
skral,(...) @ veit ikkje om @ har hadd en sann periatiae blir s& grusomt mye verre.
A skrur no opp litt mere gass og sa, Ventolineedamen det bruker a nesten aldri”.
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Selv om begrepet akutt forverring (exacerbasjori)ypisk” for KOLS, er ikke alle kjent med
uttrykket. P& spgrsmal om hvordan Ragnar oppleveitik forverring, sa forstar jeg at han er
vant til svingninger i dagsformen, og dette er hae "medisinerer”, blant annet gjennom a
redusere aktivitetenMen ae tar det med ro. Ligg mykje og slappe avirfoskulaturens sin
del og”. Men sa snart han faler seg bedre, ja da er haniggre "Men sa kan det veere en
og to timer pa dagen, da at e er bra. Da er det ogpga. Nei da det, man har laert seg og

leve med det, ja ...".

Bade Ragnar og Nils kommer inn pa den farste ogeamgngen de var innlagt med
forverring, da hadde de influensa i kroppét’Men ae trur at & hadde litt influensa. (...) Og

da blir man jo litt ekstra tung”.

"/E folte at ee var gele i kroppdn..) Den andre klarte e ikkje a ga pa beina, og kjarte
pa legevakta. Og da var de sint pA mae, e skulkohanet for lenge siden bortover.
Men sier e:"Influensa er ikkje nakka a gjgre medd. men ikkje dokker med lunge
problemer, du sku komme med en gang bortover”.

| og med at_jegolker og forstar akutt forverring som pusteprohée, gnsker jeg & sparre

videre om det. Ragndorteller:

"(...) det var far e fikk surstoff. £ var jo, e varlit redd og... &£ fikk sann puste
problemer om natta. &£ kom mae da inn pa badet,kigtdk i maskin (pari apparat),
ta medisin sa. Men da begynte @& a se sann, s&tarknt far, sinn det var lissom,
2 var borte” & tenker, "No kvaeles a”. "No, no far e ikkje mespy...), e bruker
fa vondt i hode. Sann at det, det, ja det presgelir rad i ansiktet, og det presser
pa. Ja ..., nei tanker. Z& blir forferdelig redd”.

Nils tenker tilbake pa den fgrste gangen han bidagt, og sier at han i dag mestrer
andengden bedre enn han gjorde f@er farste gangen, sleit & kolossadld sykepleiere

instruerte Nils’Ro dae ner, og fa pusten ner!”. "Pust inn!”(...)_"Defarste gangen hadde &

stor panikk!. Samtidig sier Nils at andengden ikke er veiBet er ikkje det verste, den er

ikkje det. Den takler e pa en fin mate, syns e...".

o

A veere tungpustet betyr ogsd at du ikke har nokt pilisverbalt & kunne klare og

kommunisere og formidle det du gnsker: Dagny $ier.) da fikk e oksygen, og da kunne &
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plutselig snakke, og de hadde e ikkje kunnet gj&&bnar sier hva som er viktig for han, nar
han er tungpustetA ikkje blir sport s& mykje. For du bruker jo rsae energi, n& du prater”.

Nils har veert innlagt hyppig med forverring, og ndrveert i en darlig periode over lengre tid
og er litt usikker pa hva det er som skjerE har enkelte perioder med masse slim. No har &
veert inne i en darlig periode.(...) ut av sykehufsetfre uker siden”Likevel ma han i gang
med en ny penicillinkur igjen, men det er ikkeidlin infeksjon som er arsaké&om de sier
hver gang e har veert innlagt, sa har ae ikkje inéek6 ..) det er KOLS-forverring”.

4.2.2SAMMENFATTENDE TYDNING

A leve i akutt forverring handler om hvordan pustégemer fremtrer som kroppslig erfaring,
ogsa som prerefleksiv levd erfarirag hvordarslik erfaring kan sette seg som erindring i den
"levde kropp”. Nar det grunnleggende som holder mesker i livet, var pust, svikter,
innsnevres kroppens pusterom, og angsten opplexeases trussel, ikke bare i biologisk
betydning men ogsa som en fundamental trussel dor'weeren” i tiden (fremtiden). Med
andre ord, "tiden” (som renner ut) far en helt anmaening for den som opplever
pusteproblemer sammenlignet med meg som helsegditsGelv om dette farer til bade
haplgshet og tvil, blir fokus i situasjonen a opihv@lde pusten og livet. Ikke bare gjennom
mestringsstrategier som pusteteknikk osv., men ngjen sterk livsvilje og livsmot som

grunnleggende "stemthet” i livet, opprettholdesétapm en fremtid.

4.2.3DR@FTING

A leve med alvorlig KOLS betyr som det fremkom ungeinkt 4.1, at man lever med
kroniske, daglige pusteproblemer som man blanttamestrer gjennom a redusere aktiviteten
I hverdagen. Samtidig er KOLS assosiert med akastterring av symptomene, som gkt
andengd, hoste, gkt slimproduksjon og endret faégslim (Wedzicha & Donaldson, 2003).
Pa grunn av gkte pusteproblemer, har man ikke tekgatroll over pusten, og situasjonen
oppleves ofte som truende, og krever hjelp fragwesenet for videre medisinsk behandling.
Nar mine informanter forteller om sine erfaringeedrakutt forverring av sykdommen, dreier
det seg til & begynne med om perioder som er foevddet er slike ulike svingninger i en
sykdom som "Gjengedal og Hanestad (2007) skriverfedles for kronisk syke, at de
giennomgar ulike faser i sykdomsforlgpet. En sbkvérring kan da forstas som en fase i
sykdommens "bane” eller "trajectory”. At sykdommaeulike faser kan pavirkes av individet
eller helsevesenet, kan veere av stor betydninghenesker som lever med alvorlig KOLS.

Da sykdommen ikke kan kureres, blir tiltakene matt $nn pa a forbedre forlapet av

53



sykdommen, blant annet gjennom forebygging og bdlive;m av komplikasjoner og akutt

forverring.

Studier viser at akutte forverringer oppleves awngeasom livstruende, og har en betydelig
innvirkning i livet (Kessleret al, 2006), samtidig blir livskvaliteten mer redusgrtflere
forverringer pasienten gjennomgar (Seemurgadl, 1998). Derfor blir forebyggende tiltak
vesentlig. Forskning viser at i over halvpartentifellene er arsaken til akutte forverringer
bakterielle og virale infeksjoner (Wedzicha & Dastdn, 2003;GOLD, 2005). Et viktig
forebyggende tiltak er influensavaksinering sormuseder alvorlige forverringer og ded med
50 % hos KOLS pasienter (GOLD, 2006en Norske leegeforening, 2002). Jeg har ogsa
tidligere vist til Hjalmarsen, (2007) som viser it lungerehabilitering kan forebygge akutt

forverring.

Et av mine hovedspgrsmal i min studieldvordan oppleves det a fa en akutt forverridg®
forventet & fA hgre om akutte pustevansker i faidise med det som medisinsk personell
kaller "akutt forverring”. Jeg ser at mine informanikke alltid opplever akutt forverring som
sa "akutt”, og ikke kun i forhold til pusten. Maersogsa tilbake i fortiden pa hvordan man
har veert, for & sammenligne seg med dagens furdijaii Ja det var fint i sommer”. At
veeret kan ha betydning for lungefunksjonen visadish til Donaldsoret al (1999), som har
funnet ut at det kan vaere mulig at akutte forvgemer vanligere i vinterhalvaret da
utetemperaturen er lavere. Ida er ikke familicer m&ykket "akutt forverring”, og beskriver
opplevelsen av det som hun forstar med akutt foingrsom noe som pavirker hele kroppen.
Selv om Nils er vant med uttrykket akutt forverringser det seg at det ikke er sa uvanlig for
pasienter at man ikke forstar begrepet akutt foivgr eller exacerbasjon. Studien til Kessler
et al(2006) viser at selv omekacerbasjon”er vanlig brukt blant helsepersonell, har
pasienter liten eller ingen forstaelse av exacgohaselv om Ida er usikker pa om hun har
hatt akutt forverring, kan man kanskje tolke henpeskrivelse som en akutt forverring i og
med at hun gker oksygen og medisinering med Verokor definisjonen til exacerbasjon
innholder:"akutt hendelse som kan kreve tilleggsmedisinerind& har ogsa tidligere fortalt
at nar hun kom til lungelegen, sa hadde hun "oks¥yga 82-83 %. Sa det kan tenkes at hun
har gatt lenge med sine problem, og farst blitydéstisert i en periode med akutt forverring.
Ifalge (Gulsvik & Bakke (2004gr det ikke sa sjeldent, da kronisk hoste mangegeyablir
bagatellisert, seerlig hos rgykere. Derfor kan Ifungikesjonen vaere betydelig nedsatt nar
helsevesenet endelig blir kontaktet. Ragnar er tflasiingninger i dagsformen, og det er noe

han "medisinerer” blant annet gjennom & reduservitgten. Studien til Wedzicha &
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Donaldson (2003) viser ogsa at pasientene er ilanteve med hyppige forandringer av sine
symptomer og plager, og dette kan vaere en forlgarirat pasienter ikke oppsgker lege ved
en forverring. De har funnet ut at halvparten de &rverringer ikke blir rapportert, selv om

pasientene er oppfordret til & ta kontakt med lege en slik forverring er i ferd & inntreffe.

Adamset al. (2006) viser til at definisjonen av exacerbasjamierer i ulike studier. Selv i
GOLD (2005) bruker man termen exacerbasjon eteklar definisjon. Siden exacerbasjon er
en subjektiv opplevelse, mener Adanet al. (2006) at det er viktig & fa& med
pasientperspektivet i en definisjon av begrepettebean jeg veere enig i, da jeg har vist hvor
store forskjeller det kan veere i forstaelsen awdyeet bade hos pasienter, men ogsa hos meg
som helsepersonell. Men at det er denne usikkarhetdruken av definisjonen pa
exacerbasjon som medfgrer at pasientene blir upi&reg ikke forstar nar de bar kontakte
helsevesenet, er jeg ikke overbevist om. Men derdefinisjonen akutt forverring blir mer
"pasientvennlig”, kan det kanskje fare til at pasene lettere identifiserer sine symptomer
med innholdet i definisjonen. Men deetyr at pasientene ma ha informasjon om hvilke
symptomer de skal fgle og se etter, og kunnskapheon viktig det er & ta kontakt med
helsevesenetAdams et al. (2006) gnsket & forstd hvordan pasientene skilfer'darlige
dager” og de dager som far dem til & sgke hjelp. d& er ogsa tydelig i min studie at
pasientene lever med daglige svingninger som hetsepell kanskje hadde diagnostisert som
akutt forverring. Men sa kommer pasienten til estvipunkt som han/hun ikke lenger mestrer
og blir ngdt a sgke hjelp. Adarasal. (2006) spurte deltakerne om hva som feilte dendear
nylig hadde kontaktet helsevesenet. De svarte nteat lannet falgende:Fikk ikke luft”,
"vanskelig & pusté Det er mange av disse uttrykkene som er likreitmer beskrivelsene til
mine informanter. Det eneste mine informanter ikkente, var darlig matlyst. Selv om det
tidligere har kommet frem at noen har sluttet &lagg ordentlig middaga har jeg tolket at
det var pa grunn av ensomhet, og ikke pa grunruateproblemer. Men det kan selvfglgelig

veaere en kombinasjon, uten at det ble nevnt.

Adamset al. (2006) har "kategorisert” de ulike forandringesymptomene som far pasientene
til & sgke hjelp. En av de avgjgrende arsakeng sigke hjelp, var nar symptomene utlgste
angst og stress hos pasientene selv, eller ho® aoddt dem. Det kan se ut til at mine

informanter beskrev tre av disse kategorier (1,8f43ide18). Selv om de ikke snakket om

fargen pa oppspytt (kategori 2) med meg, kan detvél vaere at det var et symptom som
forte til at de kontaktet helsevesenet. Mengdersjoyp ble derimot nevnt. Kategori 4. var i

hvert fall tydelig hos Nils? & var pa fredag og skulle bort og trene. Da fikstopp pa for
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det, av ho Birgit. "Du trener ikkje no! Du skal tepa sykehuset!”Ved fremmgte pa
lungerehabiliteringen oppdager sykepleieren at Mitsdarlig, og sender han videre til
sykehuset. Som jeg tidligere har redegjort, ertidedv fire informanter som har veert innlagt
pa sykehuset med akutt forverring. Det kan sd at tiet var influensa som var den utlgsende
arsaken til akutt forverring hos to av dem farstg andre gang de ble innlagt. Nar
informantene forteller om skremmende opplevelsguusteproblemer, er det ogsa i hovedsak
den fgrsteog den andre gangen de var innlagt de forteller Simuasjonen blir beskrevet av
noen som en livstruende oppleveldgufaler, du faler at du rett og slett kveeles.”0Og da,

da hadde & panikk!"Lignende beskrivelser av pusteproblemer kommer fre® Barnett
(2005). | denne studien beskrives pusteproblem8neathlessness) som det verste, og da
pusteproblemene er vanskelig & kontrollere, forer td panikk og angst. En deltaker

beskriver pusteproblemene saitt:feels like you're choking”.

Det er tydelig at disse situasjonene med sa afy@pisteproblemer oppleves som truende og
meget stressfulle. Dette har ogsa kommet fremdistutil Andenee<t al. (2006) som har
studert falelser, stress og mestring hos pasiedsr blir innlagd med akutt forverring av
KOLS. Funnene viser at 64 % av pasientene oppletess, og de fleste vurderer
pusteproblemene ved akutte forverringer som det @omest stressende. 51 % oppgir at de
opplever pusteproblemene som en trussel. Samtatighhdenae®t al(2006) funnet at den
vanligst brukte mestringsstrategi var: ” A konsergrseg pa det neste man skulle gjgre”. Som
vi har sett tidligere tar ogsd mine informanter rukb ulike mestringsstrategier. Ved
pusteproblemer tar mine informanter i bruk en kamabjon av problemfokusert mestring og
emosjonelt fokusert mestring (Lazarus og Folkma®84). Mestring gjennom puste- og
avslappingsteknikk, og gjennom positive tanker dndette vil ga braJeg tolker at Nils
opplever situasjonen som livstruende i og med at teaker’Ja, ja, no e a ferdig”’ Han
bruker leppepust og avslappingsteknikk som han vattlungerehabiliteringen. Samtidig er
emosjonell mestring med positive tanker meget tgdebs Nils, og dette holder unna
panikken som kan forverre pusteproblemefie) nar e ikkje far panikk, s puster lettere pa
den maten”.l og med at de fleste av mine informanter har gjgiphav & bruke puste- og
avslappingsteknikk, kan det se ut til at man terpgé@mneste skritt, og er bevisst pa hva man
skal konsentrere seg om for & lindre pusteproblemBet kan ligne pa det som Andenegs

al. (2006) beskriver i sin studie var den vanligstkdbeumestringsstrategi.

Nils sier ogsa at andengden ikke er det verste sgekdommen, selv om de fgrste gangene
blir beskrevet som ekstremt vanskelig og panikkfyég tolker det som at Nils til dels har
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blitt vant til sine pusteproblemer og at han hat lseg mestringsstrategier som han tidligere
ikke hadde kjennskap til. Samtidig tror jeg at hdimsmot og livsvilie har noe a si for
hvordan han lever med sin sykdom. Emosjonell magtmed positive tanker kom ogsa frem
hos Adamset al. (2006). 'When | have these relapses I'm optimist®amtidig fremkommer
det i studien til Barnett(2005) at et par av dedtale hadde tanker om & avslutte sine liv, for a
fa slutt pa slitet med & puste. | min studie korniklee frem at noen gnsket a avslutte sitt liv,

men haplgsheten i situasjonen kommer tydelig fremflere.

Som jeg har nevnt i teorikapittelet, kan en akatvérring ved dette stadiet veere livstruende
og pasienten kan utvikle akutt respirasjonssvikh sventuelt trenger mekanisk ventilasjon
(MV) for & bedre gassutvekslingen. Ingen av mirfermanter har fatt MV nar de har veert
innlagt med akutt forverring. Selv om jeg ut fragRars beskrivelse av akutte pusteproblemer
forstar at han har veert alvorlig pavirket av oksygangel (hypoksi):Ser grgnt, ”lissom, e

var borte”.

Nils har hatt hyppige innleggelser i det sistehag forteller at virkningen av medikamentene
ikke er like bra som den har veert tidligere. Men har aldri fatt MV, selv om det ved siste
gang var blitt vurdert. Jeg vet ikke hvordan marrdedte situasjonen ved den siste
innleggelsen nar det vatvurdert & hjelpes til”. Det kan forstds at man vurderte
ventilasjonsstgtte dersom han fikk reelt behovpiestehjelp, men det ble ikke aktuelt. Men
det kan ogsa tolkes som at man var tilbakeholded wentilasjonsstgtte, og han kom
igiennom "for egen maskin”. Det er i slike situasgo, nar medikamentet ikke lenger gir

gnsket effekt, man kan bli ngdt a ta beslutninger pasienten skal tilbys mekanisk

ventilasjon eller palliativ behandling.

Som sykepleier har jeg en helhetlig forstdelse ammasket og sykdom, men jeg ser i ettertid
at det er tydelig at den tradisjonelle biomedissstnking om kroppen, "skinner igjennom,”
nar jeg forstar begrepet akutt forverring. Hos rhagdler det mye om de sviktende lungene,
og de tiltak som eventuelt ma igangsettes for dregholde livet”. Samtidig har jeg fokus pa
at det er hele mennesker jeg mgter, og det er densikten som ogsa har fart meg til at jeg
mange ganger opplever etiske dilemmaer i mgte nmethasker med alvorlig KOLS som er i
en livstruende situasjon. For hvis det var slikidbrstod mennesket som ren biologi, hadde
ikke disse situasjoner fart til etiske dilemmaen Badde man til hver pris tatt i bruk de
tekniske hjelpemidler som er til radighet og somkamisk kan opprettholde livet uansett

pasientens opplevelse og gnsker.
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Likevel ble jeg overrasket av at informantenesrerfger av akutt forverring ikke i hovedsak
dreier seg om pusten, men om de konsekvenser detdi@gliglivet. Derfor ble jeg ogsa
"truffet” av Idas beskrivelse av akutt forverrirgpm jeg synes tydeliggjer det jeg forstar med
Merleau- Pontys (1994) begrep "levd kropp”.(.”.) e blir liksom i hele, hele mae (.l.)ys

av Merleau- Ponty tolker jeg at man ikke kan forst&nnesket som et tenkende og
intensjonalt vesen lgsrevet fra kroppen, men aksisterer bade som subjekt og objekt som
en integrert helhet, som levd krodpenne forstaelsen synliggjer sykdommens innvirgriin
alle dimensjoner i livet, ikke kun kroppslig. Jbgr tidligere vaert inne pa nar kroppen
begynner a svikte fremtrer den som "dys-appeariodyb (Leder, 1990: 66-99). Ved akutt
forverring innsnevres kroppens handlingsrom yierie, og kroppen erfares som en hindring,
og et objekt utenfor personens kontroll. Jeg hdligere tolket at denne innsnevring av
kroppens pusterom kan kompenseres gjennom a utkioppens handlingsrom og
persepsjonsmuligheter med hjelpemidler (Merleaulpod994). Som tidligere vist, er
handlingsrommet utvidet med tilfgrsel av oksygemlidse situasjoner kan det i tillegg bli
spgrsmal om a ta mekanisk ventilasjon i bruk. dzglstte som en ytterligere mate a utvide

handlingsrommet pa.

Jeg gnsker med en ontologisk forstaelse a tydeliggjlet fundamentale med fenomenet "a
puste”, og hva som kan std pa spill i en situasjoed pusteproblemer. Merleau-Ponty
beskriver det ifglgende sitatWe speak of ‘inspiration’, and the word should taken
literally. There really is inspiration and expirat of Being...” Merleau- Ponty, 1964: 167 i
Levin, 1984: 121).

"No kveeles ae! For a forsta dybden av slike eksistensielle axf@r, gnsker jeg a vise til
Levin (1984) og hans tanker om pusten (Breathirgy)@eren” (Being). Han beskriver at
mennesket (the human Self) begynner med, og soipustende kropp”. Sa "pusten” er ikke
kun essensiell for biologisk overlevelse, men ddpest og fremst var mest fundamentale og

opprinnelige apning til "vaeren”, i ontologisk behjdg.

An ontological understanding of the fact that we beings who breathe ought to be
regarded as truly fundamental. Breathing, afteisalhe most basic condition of nature
in which we found ourselves (it is our Benfindligily - and, in truth, it is our most
primordial level of attunement or adjustment (Stiomg) (Levin, 1984:128).
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Nar vi blir fgdt inn i denne verden, starter liveied en innpust (inspirasjon), og nar vi
avslutter livet gjer vi det med en utpust (eksgoak Slik forstar jeg det "a puste” som

uadskillelig forbundet med det "a veere”.

Anxiety is always a question of boundaries: thesiclg off of openness; a break in
continuity. The space of anxiety is a space whosaracter is experienced as
oppressive, perhaps even suffocating. In an atnewspdf intense anxiety, breathing
may come extremely difficult, and possibly paintilreatening our very survival. And

since the rhythmic pattern of our breathing alspegates a basic, inwardly felt sense
of time, disturbances in breathing will manifestoser or later, as disturbances in
some dimension of our being in time (Levin, 1984-131)

Med dette forstar jeg pusteproblemer og angst somressel for var tilveerelse i tiden
(fremtiden). Det betyr ogsa at tiden far en helhean mening for den som opplever
pusteproblemer sammenlignet med meg som for ekdehapeepersonell. Fglgende sitatet
tydeliggjer hvordan "tiden renner ut” for den so@r lpusteproblemer:Running out of air is
experienced as “running out of tirhévan Manen, 2002: 147). Samtidig som angstenddlir

7

paminnelse om at "a puste” er kroppens mest fundeateedimensjon’ (...) nar e ikkje far

panikk, e puster lettere pa den maten”.

Pahuus (1994) viser til at eksistensfilosofen Hggde | Sein und Zeiargumenterer for at
angsten er den grunnleggende stemtheten i menndibkaselse. Men Pahuus mener |
motsatt til Heidegger, at livsmotet og dets veréermer opprinnelig enn angsten og dens
verden. Pahuus (1994) skriver ogsa at angstenegeikde og gdeleggende, og det er en ond
sirkel mellom a fgle avmakt og angsten. Her kamiregen ofte kun oppnas via endring av
den tilstanden som skaper angsten. Han poengtesrgrkan mgte tilveerelsen med en helt
annen grunnstemning enn angsten, nemlig gjennosmbv (ibid:128). Denne “driften”

livsmotet utgjar er et aktivt inngripende i livgegnom malrettet og viliemessig handling

Dette forstar jeg som at man med menneskelig lafskan velge & bryte angstens onde sirkel
giennom innstillingen til livet. Angsten eller p&ken som noen av mine informanter beskrev,
var 0gsa noe man bevisst pravde & unngd, og kimmgoldels gjennom ulike
mestringsstrategier og en positiv holdning ogkstdije til & leve. Det var tydelig at Nils i
sin fortelling viste til store forskjeller i hvordahan tidligere erfarte pusteproblemer og

hvordan han "i dag” opplevde det. Det var fra ogplsen av panikk, til at, "andengden ikke
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var det verste”, for det taklet han bra. Jeg komwidere inn pa dette under "a leve i

fremtiden”.

Tilbake til opplevelsen av tiden som renner utk&krfaringer kan ogsa forstas med hjelp av
Merleau- Pontys tanker. Ut fra informantenes beskser ser vi at pusteproblemer fremtrer
som kroppslige erfaringer, og ifalge Merleau- Postiter kunnskap og hukommelse i
kroppen, som levd erfaring. Merleau-Ponty (1994:98)y ogsa at kroppen "bebor” rommet
og tiden. Det dreier seg ikke om objektiv klokketnen "levd rom” og "levd tid”. Kroppens
romlighet er ikke spgrsmal om lokalisering som féting” generelt, men en
situasjonsromlighet der kroppen er i interaksjonkogimunikasjon med verden (Bengtson,
1993:74). Det betyr at fortiden og tidligere enf@er kan aktualiseres inni det som sanses og
erfares i natid (van Manen, 1997:108)ed det forstar jeg at sanseerfaringer kan sette se
som bade gode og onde minner i kroppen som i kaftidvekkes. For de fleste av oss har vel
ikke vanskeligheter med a fremkalle den falelservde som barn & bli holdt under vann, slik
at man trudde man skulle kveleBa er det ikke vanskelig & forstd at slike vansgkeli
situasjoner som involverer pusten karkke minner av dyp eksistensiell karakter, sosmi
tur utleser panikk/angst og gkte pusteproblementliStindseth, Asplund (2008), som har
utforsket hvordan det er a leve med minner fransitgid og respiratorbehandling, har funnet
at seerlig minner som har med puséegjgre, kan sette seg som levd erfaring i kroppgn

fremkalle kroppslig ubehag i ettertid.

4.3A LEVE MOT EN FREMTID

4.3.1BESKRIVELSER

" /£ kobler mae pé surstoff, sant, og sa ligg ee a hieepusten opp i senga”

Etter en periode av forverring blir kroppen gradsiakere. Man lever naermere dgden og mot
en usikker fremtid. Kampen og gnsket om a levedlsom a finne mening i livet. Ikke
langt inn i fremtiden, men av og til i neste tindet er tydelig a se i fortellingen hvordan Nils
sitt "steikandespagangsmot” gar side ved side med haplagshete®. Robler mae pa surstoff,
sant, og sa ligg e & hiv etter pusten opp i seBdahender det at @ tenker: "Koffor skal det

veere pa den maten der?(...) pa morran du star oy s tungpusta da igjen”.

Dagny veit at sykdommen er dgdelig, og det er valigld tenke p& og snakke om. Nar hun
snakker om ”lite opplegg for det sjelelivet” er difbud fra helsevesenet hun savnédet er
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lite opplegg for det sjelelivet for & si det safor denne sykdommen han er jo... dadelig,(...)
og dagdsangst og sanne ting.., den skyver mardébdlar hun tidligere har veert syk, har hun
hatt hap om & bli frisk, na vet hun at hun ikke Bisk.”(...) nar e har vaert syk fegr, og sant
sa, hadde & jo hap om a bli bra (...)Det her veittae alir aldri bra. Det gar bare rett
i...(hviskende utydelig) ......... ja, jaDagny fortsetter: Men sa tenker e ogsa at @ har jo
veert darligere farr. S& denne gangen gar det vehasser. Det gar heila tia over...”.

For Ragnar var det en artikkel i avisen, skreveemwungelege som far han til & miste motet.
Artikkelen beskriver forlgpet og "sannheten” om K&Lat det er en dgdelig sykdom. Denne
artikkelen kommer han tilbake til flere ganger und@ samtale. Hans tanker pendler mellom
haplgshet, tvil og hap.

"Nei, han skrev at denimin utheving) gikk inn og ut av sykehuset (...)tilogjutt sa
var det daden. Sa det var ikkje nakka sann velgmuntrendes, a fa lese det. £ syns
ikkje hann skulle ha skrevet det (...)Men vi gar gdret lite hap alle og..., men det
hape ble tatt lissom tatt bort nar 2 leste detisen”.

Nils er en av densom har veert inn og ut av sykehuset de siste at€ng og siden da har
gatt inn og ut, inn og ut av sykehusedifan har opplevd situasjoner da han trudde at Han vi
dg.”(...) et halvt ars tid siden a fikk, den store anaiden... DA tenkte & med mee sjol at,
"Fan!”,(...)Daeken det var enda mye ugjort”. Men (...) #¥bd over den gangen assaled

en overbevisende, mild og rolig stemme som "tréffaeg, forteller Nils hvordan han er

fortrolig med sykdommen og sin livssituasjon.

"/E er sa fortrolig med...,(...)4& tenker ikkje pa sjukdoen. /& har funnet at, det er
kanskje det som gjar dagen lettar for mee, at seetakkje pa det. Selvfglgelig e vil si,
det skal ikkje legges under en stol, at det henl#erdager.., det hender at a er litt
deppa... Det skal e ikkje nekte for...".

Jeg gnsker & komme inn pa tanker rundt fremtideg.ed meget bevisst og gar forsiktig og
sensitivt frem nar jeg gnsker @ komme inn pa tendaef faler at Dagny har veert apen om sin
situasjon, og det er hun som tidlig i samtalenofgp temaet. (... han er dgdelig til syvende
og sist men (...)"Jeg sp@r om hun gjar seg noen tanker om "nesterfang”? "Nei..nei..nei.

(...)du kan ikkje drive & tenke pa det som kanskje kommer (Bestemt i stemmen)”.
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"Nei, nei for det veit e&e at fremtida ho er gadd, leo forbi”

Tanker om dgden er til stede, men det er noe maveprd skyve til side for & opprettholde
hapet. Da fremtiden er usikker, legger man hek&e isa mye planer fremover. Dagny sier:
"Du vet jo ikke om du lever til neste ar...Nils: "4 ser fremat, & tar rett og slett en dag i
gangen...” Det er denne fremtiden jeg @nsker at informanska si noe mer om. Nar jeg
tenker "fremtid”, tenker jeg sykdom. Jeg tenkerdga den situasjon som kan oppsta ved en
akutt forverring av sykdommen, som medfgrer atgrasin kan fa behov for assistanse til a
puste for og overleve. Det viser seg at den behglieg som sykepleier legger i fremtiden,
skiller seg fra informantenes. De er ikke pa ererisivavdeling nar de snakker om sin
fremtid. Dagnys uttrykk om fremtiden gjorde inntkybd meg”.Nei, nei for det veit s at
fremtida ho er gadd..ho er forbi...... (...) Du vet jo ikke om du lever til neste ar ....... (...)
Du kan ikke planlegge nakka, (... Bamtidig tenker hun likevel liftem i tiden.”Men eneste

2 kan tenke pa er at @ skulle hatt nakka fleredstader ut i bedda (latter)”.

Ragnar kommer tilbake til den artikkelen han hast,leg forteller at han ser markt pa
fremtiden’Nei, det kjaem jo litt darlige tanker med kvart. .Du har det over dee at..., men
du ma..., @ ma nesten, slite det bort, for at dulkige nakka. Du har jo ndkka & leve for, det
har du jo, (...)".Han tar noen maneder eller noen dager i gan@endu lissom tar det, et ar,

et halvt, nan manar i gangen. (..Ragnar har etter hvert mange tanker om dgden

"/E hadde ikkje sa mykje tanka om daden, far, fdraat skreiv de... Men..., nar han
sa det, som er overlege og, sa..., liksom du ikkjelbhaakka, a vente (...). Far den ti
sa, kunne & vente pa bedre manar og bedre dager.a¥@raver jo, & venter jo

allikevel, men & har det i bakhauet, det, det gdogre en vei..... ?

"Sa lenge e er oppegaendes, skal & veere glad”

Jeg hgarer fortellinger om en fremtid som ser mdrksamtidig som jeg kan ane lyset som
glimter til mellom linjene Nar jeg snakker med Nils, far hans mate a uttngde@ pa meg til &
tro at han har akseptert sin livssituasjdE er sa fortrolig med...” gjorde et sterkt inntrykk

pa meg. Z tar en dag i gangen, det har a leert mee & gjgreedremat, a tar rett og slett
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en dag i gangen (...) & veit at man er sjuk ogDé&tte har legen fortalt (...) lungan dine er
ferdig”. Nils ser ogsa at der er andre som har det mye.verre

" /£ er takknemlig for at e&e er oppegaende. £ harpsettem pa sykehuset, som ligg.
Ikkje, kan ragre pa seg. &£ har sett pa de som middip..., ma mates (...) Sa lenge a
er oppegaendes, skal ae vaere glad”.

Nar jeg spgr Ida hva hun tenker om fremtiden, isérfhun godt til mitt spgrsmalDu veit
nar man er narmere 80 ar, har man ikkje sa mylgenfid (ler)”. Men hun har fortsatt hap
for fremtiden” Men a haper jo det at vi far veere sann som vi graOnan klare a sta opp pa
morran og, kle pa see og stelle sae, og koke middaganne tingFor ingen gnsker vel a
komme pa sykehjemmet®en det er selvfglgelig skrekk og tenke pa, péebjem og sant
(ler)”. Selv om Ida starter med a si at man hiékje sa mykje fremtid hennes alder, sa
drgmmer hun om sommer og jordgr.) man venter jo pa(...)Det eneste er jo om
sommeren (...) som & sa hadde de der jordbaeranda fprtsetter: Man kunne jo ha lyst til

a reise. £ kan jo dramme om a reise pa cruise ogeséing.Ja! (glad stemme)”.

4.3.2SAMMENFATTENDE TYDNING

A leve i fremtiden handler om & leve i en tid sanbegrenset, og der fremtiden er vanskelig &
se. Livet oppleves som haplgst, men i det hamgsiet glimt av lys. Dagene er preget av en
pendling mellom haplgshet, tvil og hap. Livsmotliegvilje er sterkt fremtredende, og gnsket
om a fa leve beskrives av alle informant&jennom & finne ny mening i livet har

informantene i ulike grad akseptert sin "nye” s#joa.

4.3.3DR@FTING

Da sykdommen ikke kan kureres, vil det bety atalisenneskene lever med en reell trussel
om forverring og dgd, med andre ord lever man matiskker fremtid. Jeg har tidligere vist
til de tap sykdommen pafgrer og hvilke konsekvenstrkan fa for den enkeltes liv. Ifalge
Rustgen (2001) medfagrer disse tapene at den kesigées fremtid blir uforutsigbar og kan
oppleves haplgs. Denne haplgsheten er ogsa noengmrinformanter beskriver. Pa direkte
spgrsmal om hva man tenker om fremtiden var dee fsem sa at man ikke sa lyst pa
fremtiden, at fremtiden ikke er der som tidligenggr noe som alle mine informanter
synligjorde. Alle vet at sykdommen er dgdelig, seiw det overrasket meg at de fleste oppga
at de ikke var informert om dette av legen. Detrva@ man oppdaget etter hvert, blant annet

pa lungerehabiliteringergller som Ragnar som fikk "informasjon” om sin egaiikdom via
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avisen. Flere ganger under samtalen kom han tilbibkien artikkelen en lungelege hadde

skrevet om KOLS og dadelighet, og som tok fra hapelh Rustgen (2001) skriver at selv om
mennesker intellektuelt vet at de ikke vil bli beder de nadt til & ha hap for a fortsette a leve.
Bruk av generell informasjon og statistikk kan &pét fra folk (ibid 2001: 49).

Nar man ikke vet hvordan morgendagen blir, kan treller ikke planlegge fremover, man tar
noen maneder i gangen, og nar man har det riktigtfutar man noen timer i gangen.
Lignende funn kom ogsa frem i studienBirnett (2005) og howilliams et al. (2007). Da
symptomene varierte fra dag til dag, og til og mfradtime til time, var det ogséa vanskelig &
planlegge aktiviteter i forveien. Ifglge studieih Kanervisto et al. (2007) tenker ikke

familiene pa fremtiden, uten de lever en dag i @angg tar det som kommer.

Studier viser at mennesker med KOLS sliter med llaskvalitet, depresjon og angst
(Andenae<t al, 2004;Goreet al,2000). Sammenlignet med pasienter med lungekrediet
betydelig forskjell. Mens 90 % av pasientene med_kMadde angst eller depresjoner, var
det 52 % av lungekreftpasientene som hadde dete(€oal., 2000). De fleste av mine
informanter utrykker at de har tunge stunder ogeeifor i perioder, men ingen oppgir at de er
deprimerte. Jeg ser samtidig at flere fortelleramalsangst og sterk haplgshet, og det er ikke
usannsynlig at det ogsa kan forekomme at noenagndstisert med angst /depresjon, men

mitt anliggende har ikke vaert & ga neermer inn ghteselle diagnoser.

Samtidig som mine informanter forteller om sineadrfger av frustrasjon, sorg og haplgshet,
er det flere som synes at de har det egentligsaealig med tanke péa at det finnes de som har
det verre. Det fortelles ogsa om hvordan man neinbt og livsvilje ser fremover. Til
sommeren, hytta, julen, til nye stauder i blomsddi, til fellesskapet med familien og
fellesskapet pa lungerehabiliteringen. Tidsaspekiép er i sin natur fremtidsrettet, men bade
tidligere erfaringer og hvordan situasjonen er g d@ pavirke hapet. Hapet er viktig for
menneskers helse og velbefinnende. Rustgen (2@ til at forskning knyttet til hap hos
mennesker med ulike typer kronisk sykdom, ofte kodérer at pasientene gir uttrykk for et
sterkt hap til tross for sykdom. Det er ogsa deskstlivsvilien i fortellingene til mine
informanter som har gjort dypest inntrykk pa megieMiv det som gar igjen i fortellingene
handler ogsa om hvordan man henter krefter fov@ lédere. tan har jo ikkje lyst til a gi
opp”, "krefter som du ikkje aner at du har”,” stedindespagangsmot”, "Se mer positiv pa
det, det er mye bedre detDenne konstante pendlingen mellom hap, tvil ogdsipet kom

frem hos alle mine informanter. Detter er ogsa Bedmar et al. (2005) har funnet i sin
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studie, hvor deltakerne uttrykker hap for fremtidemen det er en kontinuerlig pendling
mellom hap og tvil.

Selv om jeg tolker at livsvilje og livsmot kommedeligere og sterkere frem i min studie enn

i de andre studier jeg har referert til, finner |ggende funn hos andre som kan tolkes som
menneskelig vilje til & leve. Jeg har tidligeretvi$ Adams et al (2006), og hvilke tanker
noen pasienter gjgr seg ved en akutt forverrilghén | have these relapses I'm optimistic”.
Williams et al (2007) viser til at deltakerne hadde et sterlkgkerom a fortsette med & vaere
aktiv bade hjemme og i et sosialt felleskap. Adette med husarbeid blir ogsa tolket som en
mate & veere delaktig i livetstudien til Barnett (2005) blir det tolket sompatsientene ikke
gir opp, men praver a leve livet fullt ut i og matdde fleste pleide & std opp og kle seg daglig
og ikke blir sengliggende. Samtidig som det vasdm beskrev andengden som sa vanskelig,

at de hadde tanker om & avslutte livet.

| studien til Elofsson & Ohlen, (2004) uttrykketldderne oppgitthet og sorg, og de forventet
ikke mye fra livet lenger i og med at de ikke kuremelre pa de faktiske forholdene. Samtidig
var de hpefulle og strevde med & gjere livet st gom mulig. A leve med KOLS i hgy
alder betydde at man var alene og man fglte ensofhannen aspekt ved ensomheten var at
det kunne virke som livet ikke hadde meningsfytthold.

Ifalge Rustgen (2001) er det & vaere involvert metteaen annen dimensjon i hapet. Det kan
veere relasjoner til andre mennesker, Gud, kjaeledymatur. Betydningen av a ha relasjoner
til andre mennesker mener jeg ogsa kom frem hog imiiormanter, og som jeg viste til i "a
leve i hverdagen”. Jeg synes at det er interegsanidien til Kanervistoet al. (2007), at
deltakelse i rehabiliteringsprogram oppleves sosemtig og meningsfullt, for dette er ogsa
noe som sterkt kom frem hos mine informanter. Séimsom jeg ser at dette tilbudet har en
viktig funksjon, er det flere studier som etterspadre tilbud til denne pasientgruppen, blant

annet palliative tilbud. Jeg kommer tilbake tilt@etinder "a leve i hjelperelasjon”.

Det var ingen av mine informanter som hadde erfafia mekanisk ventilasjon. Men i
studien til Ingadottir og Jonsdottir (2006), opmlewoen NIV behandling som verdifull, men
noen fa opplevde det som meningslast. En deltakgkker: "For meg har livet mistet sin
tidligere mening. Jeg bare eksistereiDet var ogsa en pasient som beskrev hvordan hun
opplevde behandlingefiJeg syntes masken var ubehageli@amtidig var det poengtert og
av stor betydning pa hvilken mate teknikken varfamnh pa, og hvordan helsepersonell
forholdt seg til dem og til teknikken. Jeg vet ogsgegen erfaring at masken som brukes ved
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NIV behandling hos noen pasienter, kan oppleves s@mtruende og kvelende at

behandlingen blir vanskelig & gjennomfare.

Selv. om BIPAP blir stadig mer brukt som forste valgd akutt hyperkapnisk
respirasjonssvikiog kan hindre intubasjon og konvensjonell respiratorbelfiag, kan det
ikke brukes til de sykeste pasienteBd$ Guideling 2002;Gulsvik & Bakke, 2004;Dybwik,
2000). Nar man velger & predd#V som respirasjonsstgtte til KOLS pasienter med avansert
kronisk respirasjonssvikt, bgr man pa forhand ggag opp en mening om pasienten skal
behandles med respirator dersom denne maskebeigenllikke fungerer. Studien til
Ingadottir og Jonsdottir (2006) viser at BIPAP bediangen ble startet uten og egentlig finne

ut om pasientens og familiens gnske om dette.

Som jeg tidligere har redegjort for, er fenomen@agopptatt av verden slik den fremtrer for
0ss i sin mening og betydning. Med andre ord leveen verden av mening. Jeg har vist hva
informantene i dag finner som meningsfullt i livetpm ogsa er grunnleggende for a
opprettholde hapet. Delmaat al. (2005) har gjennom en fenomenologisk- hermeneutisk
tilnaerming utforsket hva det kan bety & leve medrenisk sykdor?®, og studien fokuserer
pa det vanskelige ved & laere seqg til & anpasst selgve med sin kroniske lidelse. Hvordan
man fgler seg og hvordan man forholder seg tiltlareavhengig av hvordan man forholder
seg til seg selv, sin sykdom og til eget liv. Detratal. (2005) viser i sin studie, & finne ro og
forsoning i livet kan bety at man leerer seg og eenseg til og aksepterer sin nye
livssituasjon. Delmaret al (2005) viser ogsa til den amerikanske sosiologeaty K
Charmaz,(1983) som sier at kronisk syke opplevi@p &v selv” (selvfglelsen), og leere seg a
leve i den nye situasjonen krever at man finnerssdyg igjen. Denne prosessen er avhengig
av at man har hap og livsmot. | studien til Delretial (2005) uttrykker deltakerne hap for
fremtiden, men der er en kontinuerlig pendling wmllhap og tvil. Tvilen kan veere sa
fremtredende at i stedet for & oppna harmoni ogofting i livet, kan pasienten fgres ut i

haplgshet og fortvilelse.

Jeg gnsker & se dette i et livsfilosofisk perspeliogens Pahuus (1994) skriver at nar de
vante og gjeldende livsorienteringer nedbrytestdsasi ut i en retningslgshet, en radvillhet
som ogsa innebaerer avmakt og oppgivelse. Iseerilédsty og desperasjon kan ha et slikt
utspring. Nar man ikke lenger har tillit til sirvéiorientering, har man ingen retning. Man

beragves sin fremtid, og hva som hgarer til den: fdgprasting og tillit. Det er slik jeg tolker

%% Diabetes type 1, ulcergs kolitt og hjerteinfarkt
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informantenes uttrykk om haplgshet, og seerlig Dagmyrykk om fremtiden "(...)ho er
forbi”. For meg fremstar dette utrykket slik det star, samnlgs avmakt og fortvilelse. Men
denne haplasheten var ikke ensidig, som jeg tidlidear vist, var livet i stadig pendling
mellom hap, tvil og haplgshet. Delmetral (2005) ser i lys av Mogens Pahuus’s livsfilosofi,
nar hun skriver at & finne harmoni med seg seber@ Iseg og tilpasse seg til a leve i sin nye
situasjon, er betinget av h&p og livsmot. A firme@moni og oppnd og forsoning med seg
selv, er en bevegelse mot, og en form for aksepteav kroniske lidelsen. Noen pasienter
aksepterer og forsoner seg med sin nye livssitnasj@n hos andre er det s& mye hindringer i
hverdagen som gjer det vanskelig a oppna aksepin Istudie tolker jeg det som at det var
noen som hadde funnet mer ro og harmoni i sinitivadsjon enn andre. Denne forsoningen
med sin livssituasjon kom sa tydelig frem hos emméiive informanter, og det gjorde et sterkt
inntrykk pa meg. Nar Nils med mild og avspent stenforteller om hvor fortrolig han er
med sin situasjon, tolker jeg det som at han haeptlert sin livssituasjoriZ& er sa fortrolig
med...”. Selv om han i neste setning sier at han kan vagpad®r hvordan livet hans er,

sitter jeg igjen med den fglelsen at han har funoei livet som gjar at han kan ga videre.

Dette kan ogsa ses i lys av Jacobsen (1998) sarkenbEksistensens psykologgkriver at
med livstruende eller kronisk sykdom, plasseresmasket i en valgsituasjon som innebaerer
at vedkommende ma akseptere tingenes nye tilstgrmhdormulere sin livsmening, dvs. a
finne noe annet & leve for. Eller s3 ma han bengitdommen sin og holde fast ved sin
gamle livsmening (ibid: 72). Nar mennesker befirseyg i slike vanskelige situasjoner, lykkes
det av og til & revurdere hva som er meningen rived | Jakobsen (1998) viser til den tyske
psykiateren og eksistensfilosofen Jasper’s teorigransesituasjoner. Slike situasjoner er der
man star overfor dgden, og det & skulle tale leleMennesker kan ikke unnga disse
grensesituasjoner, og den eneste mate a konfrodtsre er nar de oppstar. Dermed far
mennesket en mulighet til virkelig & eksistere. Atendisse situasjonene eksistensielt vil si &
forsone seg med dem, og ikke spekulere over antliaspner som kunne ha veert. A
anerkjenne sin skjebne er & ta livet sitt pa alfalgpe Jasper. Han ser det saeregne ved den
lidelsen som sykdom medfgrer. S& lenge et menrdeskevil han eller hun unnvike lidelsen.
Vedkommende innskrenker synsfeltet, vil ikke anemkje sin egen sykdom, og gnsker ikke at
legen skal fortelle sannheten. Jeg tolker at i mmiftteriale gnsket ikke Ragnar a fa vite
sannheten enn&grst nar lidelsen trer frem som endelig, inngefjrensesituasjonen. Farst
etter & ha kjempet mot og forsgkt & utsette samnhetl mennesket til slutt anerkjenne

lidelsen, og se den som en del av sitt liv. Hwetlibare var lykke ville menneskets eksistens
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slumre, men gjennom lidelsen synes ren lykke aeettsistensen (Jacobsen, 1998 ). Jeg
tolker at Nils gijennom sine hyppige innleggelsded@ enn noen av de andre Waa erfart
slike "grensesituasjoner”, og at det kan veereaesak til at jeg tolker det som at han har
oppnadd hgyere grad av harmoni enn noen av de andrestudie. Samtidig som jeg tolker
at Nils har valgt & mgte verden med livsmot somngstemning. Det er slik jeg forstar
Pahuus (1994) som jeg tidligere har vist til. Haemgterer nettopp at vi kan mgte tilveerelsen
med livsmot som grunnstemning (ibid:128), og derdrdten” livsmotet utgjer er et aktivt

inngripen i livet gjiennom malrettet og viljiemeskigndling.

Fremtiden kan ogsa forstas ut fra kroppsfenomenskquerspektiv. Jeg har tidligere vist til at
ifalge Merleau-Ponty (1994:93) "bebor” kroppen roetmg tiden. Med det forstar jeg at hvis
mine informanter har med seg negativ erfaring ddsgnsopplevelsen, vil dette kunne farge
de forhapningene man har til fremtiden. Merleautf?¢h994) uttrykker ogsa atkroppen er

vor generelle made at have en verden i#id:1994:102). Jeg har tidligere vist at kroppen
kan forsta og erverve seg en vane nar for eksenksgigenslangen integreres som en del av

kroppen.

Jeg forstar dette som at ogsa opplevelsen av ghusteproblemer pa lignende mate kan sette
seg som kroppslige minner i kroppen Jeg tidligesetit Storli et al. (2008) som har funnet at
saerlig minner som har med pust&rgjgre, kan sette seg som levd erfaring i kroppen
fremkalle kroppslig ubehag i ettertid. Selvfalgelign ogsa gode minner "vekkes i kroppen”.
Jeg onsker a se tilbake pa hvordarfatetegangene med pusteproblemer ble beskrevet som
erfaringer med angst og panikk. Men i dag beskrpiesteproblemene som noe man mestrer
pa en bedre mate. Jeg har tidligere tolket det apnde til dels har blitt vant til sine
pusteproblemer og at de har leert seg mestringsgteat samtidig som jeg tror at livsmot og
livsvilje har noe a si i situasjonen. | tilleggkel jeg beskrivelsene som at de kenblitt matt

av helsepersonell pa en trygg og tillitsfull m&em kanha satt et "positivt minne” i kroppen
og som i sin tur kan medfare at man mestrer sitnasj pa en bedre mate. Jeg tenker at dette
er noe som helsepersonell méa veere bevisst, atrmilimagen til pasienten kan fa konsekvenser

for opplevelsen og utfallet i situasjonen.
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4.4A LEVE | EN HIELPERELASJON

4.4.1BESKRIVELSER

"Du ma jo ha nakka annen medisina til mee”

Som mine informanter forteller om, pendler livet llm@ slitsomme dager og dager med
glede. Haplgsheten og sorgen er neert knyttet fiehég gleden i dagliglivet. Behovet for
hjelp og statte gker i takt med at sykdommen foegerMgtene med helsevesenet har veert
med mange mennesker og med ulike profesjoner. aktert med helsevesenet har for mange
allerede vart over mange tiar, fra diagnostiseringhandling, planlagte kontroller, og til
ayeblikkelig hjelp ved akutt forverring. Fortelliege handler om bade gode og darlige
erfaringer i mgte med de profesjonelle i helsevesdnet blir fortalt om erfaringer bade i
tidlig fase av sykdommen, og na i nyere tid. Dadorteller om et mgte i tidlig fase av
sykdommen. Hun opplever at hun ikke ble tatt p&rdiFastlegen min, han ga mae Bronkyl
(...) ee visste jo at det fantes mer medisina(harRa satt jo nesten & grat nede pa kontoret”.
Sa& mgter hun en "ny” legéDu ma jo ha nadkka annen medisina til mae”.(...) dekfae
Ventoline og da fikk & atrovent, og gud &e fikktjoy#t liv!”. Ida forteller om hvordan hun
ma "krangle” med fastlegen som ikke tar henhgge blodprosent pa alvdiOg den var jo

sa hgy, at den var faretruendes. Men fastlegen livgdde see ikkje om det,(...) Men sa
krangla @ egentlig med han, og sa kom & no tildiegg”. Pa sykehuset blir det bekreftet at
Ida ikke er frisk.”(...) han ba mee og komme bort pa sykehuset,(...) &da denne
blodgassen, og han sku se pa mee. Det var mange gasgjante ikkje at det var for at s var

sa darlig”.

"Og det er uansett ka det er for ndkka, sa kan duHijelp”

Jeg forstar at alle mgter med helsevesenet ikkiel dlar veert sa tillitsfulle nar jeg harer
historier om kampen for & bli trodd og tatt pa alvDet som gar igjen i materialet om
erfaringene fra lungerehabiliteringen er annerledssm tidligere nevnt, er det en sosial
mgteplass hvor man mgter andre som er som enSantidig er det noen som opplever at
den fysiske treningen og pustemestring bidrar kibile sykdommen under "kontroll”. Jeg er
nysgjerrig pa hva det er som gjgr at lungerehabiligen oppleves som sa betydningsfull.
Ragnar forteller hvordan man blir tatt i mot medsony.”&£ syns X’ er fantastisk.(...), fordi

" Lungerehabiliteringen
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de har tid & sitte og prate med pasientan. Og dé¢o sa fint. De sitter der og duller som en
hgnemor, og sper og, stryker pa dee "(.samtidig blir man fulgt opp med medisinske
malinger.”"Dem driver og maler og de passer pa, har du fite,(...), ja at du er du for lavt,
sa far du, ma bare ta det ro med trening®et er trygt a vite at man kan ta kontakt uansett
og fa hjelp nar man trenger det. Dagi$a der kunne du snakke med dem om alt mulig. &
datt og slo mee pé foten (...) Og det er uansett karder nakka, s& kan du f& hjeld slippe

lange ventetider er det flere som sier noe §m.) var far matte du vente pa manedsvis, om

du skulle pa poliklinikken, sa var det jo ganskaligpa sitte der i atte timer”.

Informantene forteller om tilbudet og hvordan dengjom kurs har fatt mer kunnskap som
skal veere til hjelp for & mestre sykdommen. Ragien: "(...)der laere vi & bruke medisina
0g, ja, vi laerte om alt”Dagny sier:"(...) pustemestring og sant. Det der er jo ho Bffi
suveren pa og underviserida: "(...) de hadde jo foredrag og, bade om medisiner og
psykolog hadde vi og'Psykologen snakket om hvordan det er a leve medKdL..) dette
med & leve med, leve med det. Det var no barenesttid ho var der men. /& syns at det er
et kiempefint tiltak det der derDagny syns ikke at alle tema er like viktigoe har jo
erngeringsfysiologa assa, som kommer & prater medndamat og matstell og sant. (...) Det

er jo ikkje maten du treng(hoster). Kanskje sedtei smae gruppa og prate om... (hoster”).
" Det minsker ut av oss der borte, bruker vi’si

Informantene opplever at pa lungerehabiliteringan die tid til pasientene, og det er en
trygghet & vite at man far rask hjelp hvis manderndet. Samtidig far jeg hgre fortellinger
om og ikke bli sett som et helt mennesRemDagny uttrykker det.(:..)du kan ikkje snakket
til han Sveif” om nakka anna en lungan og hjertabagny fortsetter: (...), vi far all den
medisinske hjelpa vi treng,(...) det har aldri vasralk om at vi kunne ha hatt en psykolog
som kunne ha holdt et foredrag for oss og(...) dtatn veien”. Dagny gnsker mer
psykologisk statte, og praver indirekte a sgke &kindg statte med helsepersonellet. Men det

er ting som er vanskelig & snakke om.

"Og noen ganger har & jo ikke det travelt (...)oghae jo gjedd mae god tid og sant
men, de spagr mae sann delvis ut og... og prever &fdilnd fortelle, mer...) Ja, ja
det er jo det at man blir delvis sant tveegget dwdegt der. Samtidig som du kanskje
treng det, sa avviser du det. Fordi at det blir foye ondt, det blir s mye sorg...”.

8 Sykepleier
# Lungelege
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Jeg gnsker a fa et innblikk i hvor mye kunnskapeniiiormanter har om sin helsetilstand, og
hvor mye man snakker med helsepersonell som tamkdivet og dgden. Det overrasker meg

at spgrsmal som bergrer livet og livets slutt, ikkéeema i mgte med legen/helsepersonell.

Dagny sier: Nei, nei, det sdnt som man vet med seg sjgl..(.v¢Dat nar du gar tiisammens

i sdnn gruppa der oppe, sa faller det flere ogdléma. Det er jo sykdommen som gjar det”.
Jeg spgr Dagny om hun hadde kunnet tenke seg Pptaleite med legen siriei, nei..i
grunn ikke.(...). & har ikke nakka tiltro til han nBiessuten har de fatt nye leger, nei koffor
skulle @& det?”lda sier: & veit jo det, man blir jo bare verre, man blirjikinakka bedreleg
lurer pa om man snakker med legen om détei, egentlig ikkje (hvisker)...Vi snakker no
han (ektefelle) og e, veit du, nar det no er nakkeei. (lang pause) Hvis man no kom inn péa
nakka sann, sa kunne man kanskje prate lit meien.nf. Jeg lurer pA om Ragnar har
snakket med legen om hvordan han reagerte pa tleketen han hadde lest i aviserilei,

2 har ikkje snakket med legen enda, korsen e lagerepa det (svak stemme). Men vi
snakket oss mellan ved kaffebordet.Ragnar viser med hele kroppen, at dette er vangséeli
snakke om, og sa skifter han tetia.) £ kunne ikkje tenke mae at det blei sa, gikk sa

langt.(...) For & har godt humer(...)".

Nils vet at sykdommen er dgdelid..”) Nei da, legen har ikkje fortalt det. (...) e alsrt,
kor stor dgdelighet det er,(...)Dette har han fatt vite pa lungerehabilitering&a, i
undervisninga, ja, ja, ja, det har aldri veert snalk det far. /£ har aldri veta kor darlig e
var, far e begynte der borte ... (latterRlle vet at sykdommen er dgdelig og at den er gynli
pa lungerehabiliteringen, men alle sier at det kde inoe man snakker om, ikke med
medpasienter og ikke med helsepersonell. Nils 8izgt eneste vi snakker om er at no er vi

blitt mindre, det minsker ut av oss der borte, lemuki si”.

"Det er & som bor i mae, som vet kossen & har det”

Vi har kunnskap om at en akutt forverring i detedget av sykdommen kan veere livstruende,
og vi har i dag lettere tilgang til tekniske hjatpieler som mekanisk kan ventilere lungene.
Men spgrsmal som bergrer livet og livets slutt ibdke snakket om med helsepersonell. Dette
er noe jeg har undret meg over i min praksis atsdeut for at helsepersonell i sa liten grad,
tar opp et sa "livsviktig” tema med den det gjeldden jeg forstar med Dagnys uttrykéant
tveegget sverd’at slike spgrsmal er det vanskelig & snakke ongtatet er en utfordring &

finne rett tidspunkt for slike samtaler.
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Det er stor spredning i antall innleggelser mest@oroblemer. Fra ikke a ha veaert innlagt, til
"den farste gangen”, og til hyppige innleggelseisNhar tidligere fortalt at han har hatt
hyppige innleggelser pa grunn av akutt forverrieg siste aret. Han forteller at han far raskt

den hjelpen han trengBade nar e kommer pa legevakta og..., sa blir erjpeid’.

Det er tydelig at nar helsepersonell gnsker at 8kl spare sin energi til pusten, har de ulik
oppfatning av alvorlighetsgraden i situasjonensNit selv s vant med dettee skal kjgre
dee inn”. Nei, 2 kan ga! "(...)du skal spare pa pustiri. (...) en har veert vant til a klart dee
sjal.(...) /& tenker ikkje s& mykje pa pusten. A tdddt her det klarer ee...”.

Sykdommen tar ikke fri i hgytidene. Dagny forteleen en julaften hun trengte gyeblikkelig
hjelp for sine pusteproblemer. Den gangen var tkikp enig i legens valg av medikament.
"(...) seint pa julaften var e nadt til & dra til legakta”. En gang tidligere hadde hun blitt bra
med aminopfyllin (...)da fikk e sann intravengst kortison og amiyltpf Og e ble jo sa fin
pa en gang(...Men denne gangefi(...) han skulle begynne & gi meg Prednisolon tiglat
der (...). A& skal ikke bli bra om ei uka eller to; ho slit se. (...)Dagny fortsetter med hgy

stemme'Ja, det er det e sir. Det er @& som bor i mae, genkossen a har det.) Nar man

har veert sd mye syk, sa blir man en smule ampedadregynner a fortelle nakka anneft
det er viktig a leere & kjenne sykdommen og seg, #hogsa noe som hun fatt hgre pa
lungerehabiliteringen”(...) leer dokker til at kienne dokker sjal, og laokker a vite, og

kienne medisinan. For da, da far dokker det littites.

Mine informanter har etter hvert blitt "spesialist seg selv”, og jeg gnsker a vite hva som er
ekstra viktig for dem nar de har pusteproblemer. jBig stiller det spgrsmalet, tenker ikke jeg
pa medikamenter, men pa hva jeg som helseperdaneljjare for & hjelpe (lindre) i en slik
situasjon. Jeg hadde forventet at noen skulle siamo hvordan helsepersonell opptrer, og at
det har betydning for eksempel & "veere rolig ogyirtirygghet”. Men alle tre som har erfaring
av innleggelse med akutt forverring, svarer nesteomentant at det er intravengst
aminophyllin som hjelper dem. Selv om Nils sierdat ikke finnes medisin for KOLS, har
han som de andre stor tro pad medisine®a et er helt sikkert, de gjer ka de kan der
borte.(...) De har ikkje nakka medisin for KOLS passig det er bare for astma pasienter de
har det”. Nils sier videre "(...) at vi far begynt behandling med det sammenrkgem inn

(...) Teofyllindryppet, det er kun det som brukejedpe mee (...)"Nils fortsetter:

72



"Ja, @& foler mae trygg, at & har fatt den medisierfee meg trygg. Det gar et
ayeblikk, sa begynner e & lette igjen, kan a gi. Meer det tynger for det tar lenger
tid, for & fa det pa plass igjen”.

Ragnar sier?(...) e trur det er Theo Dur dem gir. (...) Men dé&t dlu jo intravengst, og du
letter jo, sveert mye pa sykehuset. Det gar jo fotpmme seg pa beina med den, for mee i
hvert fall’. Senere i samtalen sier Ragnar noe om hjelperen) tet.er veldig viktig og roe
dem ned og ikkje kave dem opp og pregv og ta deempdsi far, rolig. Stryke litt pA dem, og

prgve a slappe av, ikkje hyperpuste”.

Dagny sier at det er viktig at man ikke blir liggenalene. Ja, det, det er jo det at, at det ma
jo skje nakka, nar du kommer at du ikkje blir liggas der og. Og e er jo ikkje den typen som
blir s& redd men. Men mange blir jo redd...(...)"tillegg til at medisinsk behandling
kommer raskt i gang, sier Dagny at det er viktig &nformasjon"Ja, at du far ssa vite ka

det er som skjer med dae, ja, for det vet man o (ldtter)”.

Ragnar forteller hvor viktig det kan oppleves dtepleieren "ser deg”, og hvordan dette kan

inngi trast og hap til den syke i en vanskeligasjon.

"Det er ogsa en trgst, for den som ligg i en sykgsen). At du hgrer da, at
sykepleieren sier, at du er sa pass, og kan konppeé en stol. Sa far du mer mot. Og,
at jeg er kanskje ikkje sa darlig. Sykepleieran ee ikkje som sa darlig, som det e
ser ut for at veere. (...) Men sann som mee og sanreswe&rre en meae. Bare de kan
prate, fa dem opp. De ser grusomt skragpelig ut,deiligg i senga”.

Nar Ragnar beskriver de andre soide ser grusomt skrgpelig ut, nar de ligg i senga”
treffer det meg. For det er sikkert det pgfjtenke om Ragnar hvis han blir innlagtagnar
sier ogsa’ Dem ser jo forferdelig darlig og syk ut. (...) N&&t er sdnn man ser ut nar man
ligg i sykesenga (latter)"Nar jeg sitter her i stua til Ragnar, og "ser” tiveans, forstar jeg

hvor lett det er &li "forblindet” av en utmagret kropp som er kohii¢ledninger.
" Siste gang a kom inn no her, da var det vurdertjélpes til”

Nar man blir innlagt med en akutt forverring, sieformantene at det er viktig og tidligst
mulig komme i gang med den medisinske behandlingdie forteller at intravengs
aminophyllin er det som hjelper dem, selv om Nigéller at virkningen ikke er like bra som
den har veert tidligerdet er i slike situasjoner det kappsta etisk vanskelige dilemmaer nar
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medikamentet ikke lenger gir gnsket effekt, og man vurdere ventilasjonsstatte i tillegg.
For & kunne gi best mulig omsorg i denne faserofidy KOLS) av sykdommen, betyr det
mye for meg som sykepleier, uansett valg av belragsiitrategi, at jeg vet at den
behandlingen vi tilbyr er i trdd med pasientenskensbehov og holdning. Da temaet er
falsomt, praver jeg indirekte a fa kjennskap tfbimantenes holdning til ventilasjonsstgtte.
Men det er tydelig at informantene ikke er sa op@ta a tenke fremover i tid, og de fleste har
ikke veert borte i problemstillingen. Jeg spgr Nits han noen gang fatt pustehjelp®et det
var spgrsm..(hoster).., det var siste gang s kanmmher, da var det vurdert a hjelpes til.
Men det gikk bra. £ var sa tung da & kom inn atNat han i tillegg ogsa har fatt vite: at
"lungan dine er ferdig”, ansker jeg a vite om legen har tatt opp hva som tkhys av
behandling i fremtiden’Nei, nei..” Det er heller ikke noe han tenker pa dersom detr skj
ny forverring?”/& har ikkje sanne tanka. Og det trur e er fint &, e slit ikkje pa den
maten”. Det har tidligere kommet frem at man ikke tenkenfover pa de problemer man kan
komme opp i.Som Dagny sier”(...) du kan ikkje drive & tenke pa det som kan$ i
kommer (Bestemt i stemmenyeg spgr om Dagny har gjort seg noen tanker omistek

hjelpemidler som kan hjelpe for pusten, for eksdripeAP.

"Nei, e har ikkje opplevd det. Vi har jo dem som géog inn og sant.(...) Men det
bruker som regel bli andre ting innemella (latteda, mer enn bare det med
pusten.(...) hjerte blir jo darligere..., det gjar jetd.”.

Ragnar er den eneste som virker "nysgjerrig” pademne pustehjelpen er for noe, og hadde
allerede planer om a fa mer informasjidu, a har fatt hart hos naboen, holdt & pa si
her(...). Ja, den vil & lissom hgre meir om.(...) $&aedet & hadde tenkt s&e sku sparre ho
Birgit og han Svein og, sa glemte a det av”.

"Nils, har du svingdgr hjemme?”

Det er tydelig at jeg som sykepleier ser med ulikkk enn informantene nar vi tenker
fremover. Jeg ser risikoen for hva som kan skjmsrneformantene gnsker & se mulighetene.
| tillegg til at man kjemper for livet sitt, kan mangte et system som belaster situasjonen
ytterligere. Et system med sine krav om effektiyitker Nils blir sendt rundt i avdelningen,

blant annet pa grunn av plassmangel.
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"/E |a to og et halvt dggn, der ute i gangen. (...bleeflyttet fra en tomanns stue, og
skulle pa et firemanns rom. Og sa hadde de akKqgeat inn mae der, pa rommet der,
og sa sier de at: "Faken Nils, kan vi ikkje flytteigjen, i to og en halv time?”, det er
en som skal ha cellegift”.

| korridoren er det mange lukter som Nils ikke tal®©g ae kjente e ble darlig.(...) "Fa drypp
pa han, i fullfart!”. Da hadde e begynt & bli sénguat, det var nadvendig & koble pa drypp
igjen. Legen sier "det er rett og slett lukta ute i gangenSa er avdelingen full igjeri(...)
det kommer en darlig en, om a kunne flytte ut igigdnn fikk & to gangerDet er
frustrasjon hos sykepleiernéNils skal ha rommet!” "De ble uenige to sykepleiere sae
imellom. Og sa kommer en annen sykepleier dagempétt”Vi ma dessverre kjgre dae ut pa

gangen igjeh Da ble Nils sint!

"Greit, kjgr mee ut pa gangen no, men da kan dokkergjerne skrive mee ut, for da
reiser & hjem!”. (Host) For no orker & ikkje méio er det tredje gangen a er ute pa
gangen. (...) "Det var tungt, nar ae var sa darlig.rfa var e virkelig darlig!”.(..).

Sa& kommer x (lungelege) inn pa mandagsmorgenesdan: "Nils, har du svingdgr
hjemme?”.Nei, sa sier sykepleieren:” Han har ikkje svingdaren det var vi som
sendte han for tidlig ut..., sist”.

En gang han ble sendt hjem for tidlig, forte det &t han matte utsette et
rehabiliteringsopphold pa GlitreklinikkerfDet er et par dager siden a skrev dae ut”. (...)s&
skjgnte han e hadde en kraftig lungebetennelse. Ou: ma fa mae i orden, for ae skal til
Glitter pa torsdag”.Andre ting som Nils forteller om, er & mgte helsspaell med parfyme.
"(Host)(...), og & kjente da han var ved senga vadasimae, at det lukta. Og nar han kom
rundt og sku ta pa mee. S& matte e si til han: "Cuveere sa snill & ga, du har lukter pa

dee”.

Nar jeg spar informantene om det er noe som kueeet bedre eller annerledes i mgte med
helsevesenet, sier Ida at hun er forngy¢ki, det trur s ikkje (hvisker).(...) S& & har jo
antakelig ikkje truffet pA dem som ikkje er sa fadter)”. Ragnar sier? /& syns det er sa
kiedelig (sier det med "latter” i stemmen) og detdet eneste, sdnn dagligdagse a savner,
(...) at det skal veere stilt (...) kveellan blir s lanilils sier:”Da er det akkurat det”.Med

det henviser han tilbake til & veere hjelpetrengendeikke fa ro, men bli sendt rundt i

avdelinga. ZE kommer og protestere neste gand’komme pé& lungeavdelingen der man er
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kient, er ikke garantert selv. om man har en lunggsm. & har veert rundt pa andre
avdelinger assa, nar det er fullt pa lungeavdelingangeavdelinga er jo det beste (...), dem
kienner sykdommen(...)Dagny har tidligere etterlyst gnsket om & bli liyttié og tatt pa

alvor, og hun gnsker & bli mgtt som en helhet, ikke bane &t lungeproblem™(...) vi far all

den medisinske hjelpa, den fysiske og sant. Mempsigdske mangler”.

4.4, 2SAMMENFATTENDE TYDNING

A leve i en hjelperelasjon handler om at i noerefass sykdommen er informantene totalt
avhengig av hjelp, og sgker de profesjonelles kkaqm®g hjelpMan legger_noav sitt liv i
hjelperens sin hand. Det er ikke alltid like myensstar pa spill i matene med helsepersonell.
Men noen ganger er pusteproblemene sa alvorligetagr hele livet som star pa spill. Andre
ganger er det kun appellen av "a bli sett” som kieipetrengende person man er. Man er en
levd kropp, ikke bare et lungeproblem som man anskal bli mgtt. Hvordan man blir mgtt

far stor betydning for den enkeltes opplevelse.

4.4.3DROFTING

Det har kommet frem hvordan sykdommen medfarer at gradvis blir mer hjelpelgs og
avhengig av andre personer og av tekniske hjeldemidGamtidig oppleves det som
betydningsfullt & kunne fortsette a leve uavherayigandre sa lenge som mulig. Gjennom &
tilegne seg ulike mestringsstrategier, praver mawpprettholde kontroll og overvinne de
hindringer som sykdommen medfgrer i dagliglivet. n®i informanter hadde ulike
hjelpemidler for & gjare dagliglivet lettere, memg jhar valgt og ikke ha fokus pa dette, selv
om jeg har diskutert oksygen som et "hjelpemidaeg)’som forlengelse av livet under "a leve

i hverdagen”.

| studien til Kanervistodt al.,2007) kom det ogsa frem at man ikke gnsket & Wehpeslgs

og avhengig av andre. Samtidig var man ngdt tihgita hjelp, men det hadde tatt tid a
akseptere dette. Hjelpen kom primeert fra den naemdamilien. | min studie kom det frem
mye falelser og frustrasjon over & bli avhengigelplpsheten ble ogsa av noen beskrevet som
det verste med sykdommen. A bli avhengig av angire ftil folelsen av & veere utilstrekkelig

i eget liv. " du tenker pa at du strekker ikkje til.. 3amtidig forteller alle hvordan de i stgrre
eller mindre grad far hjelp av familien, saerlig ntgdgre praktiske gjgremal. Det kom ikke
frem at det i natid var vanskelig a godta at manawhengig av den neermeste familien. Jeg
fikk inntrykk av at hjelpen fra familien opplevdesed takknemlighet.
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Jeg tolker at mine informanter er i en fase dedeykmen mer og mer overtar kontrollen med
livet, og avhengigheten til det profesjonelle ideslesenet er en stor del av livedenne fasen
av sykdom kreves det medisinsk kompetanse for behapndaly oppfelging. Samtidig som
helsevesenet i noen situasjoner ma overta kontraeer livet, for eksempel ved akutt
forverring, kan ikke alt ansvar overlates til heklsgenet. 1 og med at KOLS ikke kan kureres,
men kan forbedres gjennom endring av livsstil oglbggging av forverring, har pasienten
selv muligheter til en viss grad a pavirke sykdotviglingen. Som tidligere nevnt er
raykestopp det viktigste tiltaket, og vil bremsg@dti lungefunksjon (GOLD, 2009)en
Norske leegeforening, 2002). | fortellingene kommer frem hvordan alle mine informanter
tar kontroll over sykdommen og eget liv. | tidligse oppsgkte man helsevesenet nar
symptomene ble fremtredende. Man bruker den medisin er foreskrevet, alle har sluttet a
rayke og prgver & unnga situasjoner som kan uftaserring av symptomene. Da alle mine
informanter har tilbud om lungerehabilitering, loarogsa fatt mer kunnskap om sykdommen,
de bruker pusteteknikk, fysisk trening, vaksinersy. Pasientoppleering er viktig, for det har

vist seg at bedre kunnskap om sykdommen bidraedre mestring av sykdommen.

| fortellingene kommer det frem bade negative ogithee mater med profesjonelle i
helsevesenet. Det er mater bade i tidlig fase ogseaere fase av sykdommen. De negative
mgtene som det fortelles om, er situasjoner badeprimaerhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten. De negative mgtene hastdie sett om og ikke bli sett, og ikke bl
tatt pa alvor. Selv om jeg ikke har tilgang til joalopplysninger, tolker jeg ogsa at noen av
de negative erfaringene kan tyde pa ikke tilstrégkfaglig kunnskap om sykdommen KOLS.
Som for eksempelndr Dagny ber om noen annen medisin enn Bronkyl dore
pusteproblemer, og nar Ida ma krangle med fastlédgerd fa hjelp til sine plager.Men
fastlegen han brydde sz ikkje om det, han synkis det var ndkka a gjegre med det”.
Medikamentell behandling pavirker ikke sykdomsulivig, men kan bidra til & lindre
symptomer, hindre akutt forverring og kan bedre denerelle livskvaliteten (GOLD, 2005;
Den Norske leegeforening, 2002). Den hgye blodpteserkunne tyde pa alvorlig
lungesykdom, og som jeg ogsa tidligere vist tiln kangefunksjonen veere betydelig nedsatt
nar helsevesenet endelig blir kontaktet (GulsviB&kke, 2004), og ved alvorlig KOLS kan
det foreligge lungesvikt eller hgyresidig hjertés\{iGOLD,2005). Det viste seg ogsa i ettertid
at lungelegen pa sykehuset blant annet ordinersggah (LTOT) pa& grunn av hypoksi, og
henviste Ida til lungerehabiliteringen for videngpbalging der.
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| materialet er det ogsa gode erfaringer i mate hedgevesenet. Det som gar igjen er mgter
med helsepersonell pa lungerehabiliteringen. | Heak er det mgter med lungelege,
sykepleier og fysioterapeut. Pa lungerehabilite¥imlir man sett, og tatt pa alvor. Man blir
mgtt bade med medisinske malinger (§a@d hvert oppmgte, og man blir matt med
omsorg.Oppfalgingen med maling av Sa®an fare til at man pa grunn av for lave verdier
far forboud mot & trene, eller at man blir sendteva til sykehuset for behandling. At
helsepersonell ved "rutinekontroll” oppdager oggdiastiserer pasientens symptomer som
forverring, selv om pasienten ikke gjgr det, samialéar med de funn Adamet al. (2006)
har gjort i sin studie. Dette viste jeg til i "avkei forverring”. Hos mine informanter blir ogsa
neerheten til hjelpen poengtert. Det er lett & tatékt med lungerehabiliteringen, uansett
hvilke plager man trenger hjelp for, og det er wentetid, slik det gjerne var hos fastlegen.
Det er lignende funn hos Kanervisai al(2007), der alle deltakere opplevde det som
vanskelig a fa den hjelpen de trengte ved det éoKalgesentret”, og derfor henvendte man
seg alltid til lunerehabiliteringen eller akuttmikat ved forverring.

Men samtidig som informantene har mange positivariager med lungerehabiliteringen,
kommer det frem at det er noen som har behov sdta tileudet ikke dekker. Dette var ogsa
det absolutt farste som Dagny startet a fortellen@mjeg slo pa lydopptakererdet er det ae
si, vi far all den medisinske hjelpa vi treng,(..u) khn ikkje snakket til han Svein om nakka

anna en lungan og hjertet”.

Jeg har tidligere nevnt at alle mine informantetr atesykdommen er dgdelig. Men samtidig
oppga de fleste at de ikke var blitt informert orvohhgy dedelighet sykdommen hadde.
Dette hadde man blant annet lest om i avisen, &trstar medpasienter ble borte fra
lungerehabiliteringsgruppen, eller fatt vite i masiundervisningen. Ingen hadde heller
samtaler med legen eller annet helsepersonell oketeom livet og dgden. Selv om Nils
hadde fatt beskjed om at "lungene hans var ferdigl’ ikke daden et tema man snakket om.
Lignende funn har kommet frem hos Seametril. (2004). | den studien var det apenbart at
noen pasienter selv hadde trukket slutningen onegam prognose i mgte med helsepersonell
i stedet for & ha en apen diskusjon om temladenne studien etterspgr pasientene bedre
oppfalging av sykdommen og mer apen kommunikasjed imelsepersonell. Det var ogsa
tydelig at pasientene gnsket undervisning og matghfor & kunne delta i planlegging av

egen omsorg (advanced care planning).
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Det er flere studier som etterspgr palliative beliags- og omsorgstilbud til denne
pasientgruppen (Elofsson og Ohlén, 2004; Garal2000). Goreet al, 2000 viser ogsa i sin
studie at det er starre sannsynlighet at pasieméer KOLS dgr pa en intensivavdeling koblet
til respirator. Dette er ogsa noe som jeg hare@#rt i min praksis, og som jeg ser i noen av
de forskningsartikler jeg har lest. For a forhindtisk vanskelige dilemmaer som kan oppsta
ved en akutt forverring, er det viktig & ha kjenmskil pasientens @gnsker og innstilling til
livsforlengende behandling (Gabet al, 2004; Travalines. Silverman, 1995). Derfor utgjar
pasientundervisning og diskusjoner om omsorg westdislutt seerlig viktig for personer med
oksygenavhengig KOLS (end-stage), da disse pasiemtite ma ta avgjgrelsen om mekanisk
ventilasjon ved akutte forverringer (Curgs al., 2002). Selv om flere studier viser at det i
pasientundervisning er viktig & ta opp spgrsmal gpelder omsorg ved livets slutt, viser
Curtis et al(2002) og Heffner et al.(1996), at selv i et rehabilitgsprogram er det darlig
kommunikasjon mellom helsepersonell og pasientifekte spgrsmal svarte allenin studie

at man_ikkegnsket a snakke om fremtiden og daden med hetsmpal. Samtidig tolker jeg
noen av uttalelsene som, at hvis helsepersonédlpen og legger forholdene til rette, vil dette

kanskje kunne veere noe som man kan tenke seg alsamt.

"Hvis man no kom inn pa nakka sann, sa kunne man kamsie lit meird
"Nei, & har ikkje snakket med legen erkt@rsen a har reagert pa det”
"Og noen ganger har & jo ikke det travelt (...), aejbayjedd mae god t)d
"Kanskje sette see i smae gruppa_og prate (hoster)”.

Mine informanter hadde samtidig veldig lite kunnskag kjennskap til muligheten for
ventilasjonsstagtte, da de fleste ikke hadde veertebioproblemstillingen. To av tre som
snakket om temaet, gnsket ikke a tenke pa fremtiogpa de problemer som kunne oppsta.
En av informantene var interessert i a fa mer mfsjon om ventilasjonsstgtte, og hadde
allerede planer om & ta opp spgrsmalet med legedeai tolket situasjonen med den fierde
informanten slik at dette ikke var et tema som ahtuelt & ta opp fra min side, nar

vedkommende ikke gjorde det.

At det ikke er starre fokus pa eksistensielle spdts lungerehabiliteringsprogrammet, kom
overraskende pa meg, men som jeg har vist tildradlet ogsa lignende funn som har kommet
frem i andre studier. At disse spgrsmalene ikke&egra i en stabil fase av sykdommen, kan
medfagre slike etisk vanskelige situasjoner somhagvist til i min forteling om "Arne” i
kapittel 1. Men ATS and ERS (2004) anbefaler abiermed mennesker med alvorlig KOLS,

bar helsepersonell initiere samtaler om omsorg lixeds slutt allerede i en stabil fase av
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sykdommen, og ikke i en akutt situasjon, nar pasiersannsynligvis er for syk til & vaere
delaktig. Jeg tolker at slike diskusjoner vil vaere balansegang i a hjelpe pasienten til &
reflektere over sine verdier og gnsker for fremmijdsamtidig som man ikke skal "slukke”
pasientens hap. Rustgen (2001) skriver ogsa aediblsidere bgr veere forsiktige med a
antyde at et menneske kommer til & leve en anditBtik bade Rustgen (2001) og Delnear

al. (2005) poengterer, er at en av sykepleierensgdgteioppgave er & fremme hap og livsmot
hos en lidende pasient. Martinsen viser (199@)ddstrup som sier at a vise barmhjertighet er
& unne andre liv, 8 mgte den andres livshap. Harogisa at vi ikke skal finne mening eller
hap for pasienten, men i gjiennom stellet av harergttyde hans lidelse, slik at han erfarer
det suverene hap han lever i (ibid:77).

Et av mine tema som jeg @nsket a fa kjennskapdil,erfaringer fra innleggelse med akutt
forverring. | det ligger ogsa erfaringer med hetspnell. Jeg hadde forventet & fa hare mer
om hvilken betydning helsepersonell har i en slidasjon. Det ble ikke direkte og spontant
fortalt om helsepersonell, men i fortellingene koemndet frem bade negative og positive
erfaringer. Seerlig er det de negative erfaringeama handler om helsepersonell. Dette kan
tolkes som at nar informantene er trygge og "fodedyi situasjonen, blir rollen som hjelper
mer "usynlig” i fortellingene.

Det var positive erfaringer fra legevalgam handler om a fa rask hjelp. Det viser ogséeat i
slik situasjon tar helsevesenet over ansvaret, eighva som er best for pasienten. Det
kommer tydelig frem nar Nils far beskjed om & spaepusten sin, og ordre om a sette seq i

rullestolen. Nei, & kan ga!” "Nei det skal du ikkje, du skal sppa pusten din”.

Det som var viktig for alle var at man fikk raslelmj, hvilket ogsa fleste opplevde at de fikk,
og det viktigste var medisinsk behandling med Amimglin. Nar man gjennom mange ar
blitt kjient med kroppen sin, og vet hva av medsam virker effektivt, opplevdes det meget
negativt nar de profesjonelle ikke hgrte pa pasienDet ble ogsd poengtert at man pa
lungerehabiliteringen har fatt leere seg a ta ansepiytte til kroppen, slik at man har

kunnskap om hva som hjelper den enkelte.

Betydningen av at sykepleieren "ser” pasientenpagien maten kan trgste og inngi hap til
pasienten, kommer sa tydelig frem i dette uttrykkem gjorde et sterkt inntrykk pa meg. Det
skal ikke noen heroiske tiltak til, for & kunnestjk statte. Det er ogsa en trast, for den som
ligg i en sykeseng at.(...) Sykepleieran ser mee #dge sa darlig, som det s ser ut for at

veere”.
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Andre negative erfaringer som fremkom i min studiegsier seg om hvordan helsevesenet
som "system” gir negative opplevelser. Jeg haretiotkisse erfaringene til at det i hovedsak
dreier seg om konsekvenser av de gkonomiske inngeame og effektivitetstenkingen i
helsevesenet. Vi vet at Verdens Helseorganisa@iHO) regner med at innen 2020 vil
KOLS endre seg fra & vaere den sjette, til a blitdedje hyppigste dgdsarsaken (WHO; Den
Norske leegeforening, 2002). Sykdommen medfgrea émyere helsekostnader dersom man
ikke forebygger bade akutte forverringer og komgjloner. Forskning viser ogsa at
lungerehabilitering kan gi redusert bruk av helssster og halvere antall akuttinnleggelser
Hjalmarsen (2007). Samtidig vet man at det er l&ragalle lungesyke som har et slikt tilbud,
selv om regjeringen i den nasjonale strategi forLEQznsker & legge til rette for bedre
kvalitet og kapasitet for den pasientgruppen (Hedgeomsorgsdepartementet, 2006).

Jeg stiller meg sparrende og kritisk til dagenslifitetskrav i helsevesenet og lurer pa hvor
mye man kan spare med slike tiltak. Noen av mimeeagfaringer blir bekreftet etter av a fa
del av hvordan helsevesenet kan oppleves og edarak/orlig lungesyke mennesker. Jeg far
hare i fortellingene om at det ikke er sikkert alsNar komme til den avdelingen som er
spesialisert pa hans tilstand, og hvor han og&geat med personalet da det er fullbelagt. Det
er mange ganger han ma ligge i korridoren, noe faorhans del medfgrer forlenget lidelse
og opphold p& sykehud@tSelv om han far et pasientrom & ligge p&, eedaitrygghet i det,
da han flere ganger har opplevd & bli kjart paidoren. I tillegg forteller Nils om at han har
blitt utskrevet for tidlig. Det medfarte at han medlegges inn som gyeblikkelig hjelp kort tid
etter utskrivelsen og som ogsa medfarte at han ofjgR utsatt et viktig
rehabiliteringsopphold. | tillegg medfarer ubetemkdiet hos helsepersonell og medpasienter
til problemer for den som for eksempel ikke talarfpme. Konsekvensene er bade forlenget
lidelse hos pasienten, og gkte kostnader. Direkeéelismske kostnader gker enormt ved
sykehusinnleggelser og legevaktskontakter pa gawmakutt forverring av KOLS (Gulsvik &
Bakke, 2004:132).

A leve i en hjelperelasjon kan ses i lys av lisidfi og etikk. A leve i en hjelperelasjon
handler om hvordan man ved sykdom gnsker a belkoldoll i eget liv, og om a ta ansvar
for eget liv. Ifglge Pahuus (1994) og Leggstrup @@98ar mennesket valgmuligheter til a
bestemme hvordan man gnsker & leve sitt liv. Mekatigsveeren er karakterisert med en
grunndrift til malrettet og viliesmessig handlinfahuus, 1994:130). Jeg har ogsa vist

hvordan mine informanter tar ansvar og kontrotjételiv, samtidig ser vi at nar livet kommet

% En "vanlig” innleggelse for Nils er ca 7 dagernde gangen ble oppholdet ca 14 dager.
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til et visst punkt, ma man sgke andre for & oppodde selvstendighet og egen kontroll. Ifalge
Lagstrup (1991) er menneskers liv forviklet medranelre, og i det ligger den etiske fordring
om a ta vare pa hverandre. Jeg tolker det somrainfetmantene sgker de profesjonelles
kunnskap og hjelp, utleverer man seg i den forhdgem om & bli tatt vare pa. Jeg tolker at i
de mgter mine informanter har med helsevesenggrigenne etiske fordring som Lagstrup
skriver om”Den enkelte har aldrig med et andet menneske & gmien at han holder noget
af dets liv i sin hand(...)ibid:25). Lagstrup sitt uttrykk synliggjer deneaientzere
avhengigheten som utspringer i fordring om a ta& yar den andres liv (ibid:39). | dette ligger
ogsa at det i det innbyrdes forholdet alltid vilreset maktforholdl mitt materiale tolker jeg
at de gode erfaringene handler om & bli sett dgrtat, slik det her beskrive&ven det blir
tatt opp pa en gang, om & har en darlig dag, s&fdtomme inn, og sa ser ho at det trenges
dokter s&, sa ring ho”.Samtidig tolker jeg at mange av de negative erfme handler om
hvordan man utleverer noe av selv, og ikke er Hiitt mot.” har ikke nakka tiltro til han

nef’.

Ifalge Martinsen (2005) kan tilliten tas vare phereden kan misbrukes. Fra yrkesutgverens
side kan omsorgen bli sentimental, der deltakaldeegrenset til mine egne folelser, eller den
kan bli paternalistisk (2005:144). En paternalistmldning innebaer at man objektiviserer
den andre og vet hva som er best, uten a la deorgsieengende delta i prosessen om sine
livsmuligheter. Det etiske prinsipp om respekten gasientens autonomi kan fgre til at den
andre ikke vedkommer meg, og man unngar forplikteld & yte omsorg for den andre. Men
vi er henvist til a ta vare pa hverandre, og sokepleier gnsker man a gagne den enkelte
pasienten mest mulig. Dette er uttrykket i den bkpptiske prinsipp, og det kan ogsa kalles
for svak paternalisme (Martinsen, 2005:146). Détsviat dersom det gagner den enkelte
pasienten, er det riktig at han trekkes inn i beshgsprosessen om sin egen pleie. Jeg gnsker
a se hvilken betydning dette kan ha for den enkeltdtakelse i en beslutning som bergrer
eget liv i fremtiden.

Slik jeg tolker mine funn, kadet innebzere at informantene ikke far muligheileéhdelta i de
beslutningsprosesser som bergrer eget liv narkdebikr invitert til & samtale om prognosen,
og om hvilke valgmuligheter som kdni aktuelle. Med svak paternalistisk holdningdat
sykepleierens (helsepersonell) faglige skjgnn soavgjgrende for om det er til det beste for
pasienten & delta i slike samtaler, og hvordan $kai handle for & oppna det beste for
pasienten. | mine funn ser det ut til at det inligrad inviteres til individuelle samtaler om

livet og dgdenMen det kan tolkes slik at man pa grunn av faghigisn har kommet frem til
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at det er for den enkeltes beste og ikke ta oppétnDet ble ogsa fortalt at man ikke gnsket a
tenke pa det.Z har ikkje sanne tanka. Og det trur e er fintdgree slit ikkje pa den maten”.
Ifglge Martinsen (2005) forutsetter det at sykemien/helsepersonell setter seg inn i
pasientens situasjon, og forsgker og mgte den anelse mulig likt som den andre selv hadde
handlet, hvis han hadde kunnet (ibid:147). Utnfia erfaring og ut fra mine funn tolker jeg
at dette er noe som er mangelfullt i mange tilfelldvis man ser pa pasienten som et organ,
"lungan dine er ferdig,” du kan ikkje snakket til han Svein om nakka aenmalungen og
hjertat” ,blir man heller ikke "tatt mot” som en hel “levd dpp”. Ut fra
kroppsfenomenologisk perspektiv gir Leder (1990:68gksempel pa dette i pasient — lege
forhold. Han skriver at "Dys- appearance” ogsa fkamtre i en teknisk kontekst, som ved en
legeundersgkelse. Kroppen kan bli en samling orgagre masse som skal studeres og
palperes. Dette er ogsa slik jeg delvis oppfattetasjonen med legens mgte med "Arne” i
min fortelling i innledningen. Nar legen spgkil du ha strem gjennom hjertet hvis det
stopper i natt’, tolker jeg at legens uttrykk kan tyde pa et ditislk syn pa den levde kroppen,
som noe som kan repareres. Samtidig kan dettefogstas som at han @gnsket a forklare for
pasienten pa en enkel men kanskje litt bra mate, &ofa pasientens holdning til
livsforlengende behandling. Der og da opplevdedetysom en mindre bra mate a ta opp
temaet pa.

Martinsen (1996) skriver at omsorg er a ta ansvadén andre, men ikke a ta ansvaret fra de
andre. Hva vil det bety nar pasienten er bevisstliier pa andre mater hjelpeslgs? At
sykepleieren tar ansvaret fra han, for den andkglel® Det er rett og slett at livet er livet
verd, og sykepleieren skal skjgnne i fordringem &are pa livet uansett. Dette er et sentralt
tema hos Lagstrup, at livet er livet verd, men@deh er den levende naturens ubgnnhgrlige
grense. Det vi skal skjgnne i fordringen er a fteséivsmuligheter og livsmot, samtidig skal
vi hjelpe pasienten til et verdig liv helt til stah. Lagstrup sier ogsa hvis livet oppfattes som
en gave, er det noe man verner om (Martinsen, 1936:

Forholdet mellom det tekniske og det mellommenniggkekriver Ingunn Elstad (1995) om i
boken, Et kvinnefag i moderniseringdun skriver at det seerlig i intensivpleien tydelig
kommer frem at sykepleien er sammensatt av instntgtie handlinger, som dreier seg om
tekniske gjgremal og ekspressive handlinger somvieare a trgste, informere, oppmuntre.
Disse to handlingene har ulike syn pa verden. Etdav stgrste problemene innen
intensivpleien, er at i slike ekstreme situasjaned ukjent utstyr, har kanskje pasientene selv

ikke kjennskap og kontroll med teknikken. Elstadd93) peker pa at som erfaren
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intensivsykepleier er man ikke fokusert pa teknikkenen pa pasienten, evt. gjennalet
tekniske utstyret. Den blir som en forlenging anssme.

Men tross teknologiske krav og rutiner, ma intesgkepleien nesten mer enn annen pleie
falge pasienten kontinuerlig med “blikket”, og veeé@en for plutselige og uventede
situasjoner. Nar den erfarne intensivsykepleised@v malinger fra apparaturen kan det tyde
pa at hun_ikkeer instrumentelt innretta, men hun er opptatt asigraens tilstand. Dette er
ogsa noe som er min erfaring, at man som nyutdaymeterfaren sykepleier var mer opptatt
av det tekniske utstyret. | dag er jeg selvfglgelgtatt av & sanse og observere vitale tegn og
falge med pa det tekniske utstyret, samtidig sgrtg&nikken som "hjelpemidler”, men med
pasientens levde kroppsuttrykk i fokus.

Med et hgyteknologisk miljg som krever standardésdrandlinger, som for eksempel
respiratorbehandling, er det fare for at pasiebiensett pa som et objekt, og “et tilbehgar til
maskinen”. Nar slike instrumentelle handlinger d&minere, er det lett for at sosiale og
moralske forhold trenges til side (Elstad, 1995)14¥ette er ogsa grunnen til at jeg mange
ganger i min praksis blir bergrt av den enkeltégrassom jeg opplever kan bli sett pa som et
fysisk objekt, som teknisk sett kan holdes liv iehvis vi forstar pleien og omsorgen slik
Martinsen(1996) beskriver som praXjser fokus flyttet til handlingen selv (Martinsen,
ibid:64). Men i denne praksisen inngar handlingem ogsa har avgrenset mal, seerlig slike
som er knyttet til medisinsk/teknisk behandling.nWartinsen understreker at det er pleien i
sin sosiale og moralske karakter som er overordian. skriver at omsorg i sykepleien er en
moralsk utfordring, og poengterer at det er treatigjoner ved omsorgsbegrepet: relasjonelt,
praktisk og moralsk (Martinsen, 2005:136).

Jeg gnsker a vise tilbake til studien til Ingaddttj Jonsdottir (2006), hvor slik instrumentell

handling var synlig. "Det personalet var opptatt av var om mioksygenmettingvar

tilfredsstillende og om jeg var i bedring av lung@mnelsen”.Dette pavirket deltakerne
sterkt, nar de sanset at personalet konsentregteitetikkende om maskinen og sa bort fra
dem som menneske.

| mitt materiale var ikke livets slutt et tema mamsket & samtale om med legen/
helsepersonell. Samtidig har jeg vist i mine furinjey tolker de fleste informantenes
erfaringer slik at det kan tyde pa at det var detef som kanskje gnsket & ta opp temaet
dersom det ble lagt til rette for slike samtaleett® var ogsa noe jeg sanset under samtalene.

"gjedd mae god tid”. Nar det blir fortalt at man gir seg god,tidlker jeg det som at det ikke i

%1 Begrep fra Aristoteles, der praxis er en sosiamagalsk handling, der mélet liggehandlingen selv.
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alle situasjoner er sa lett og "muntlig” be om hjeMen jeg tolker det som en "kroppslig”
appell fra pasienten, om at man sgker hjelp odestd¢g ser dette i lys av Martinsen (1996),
som viser til Lagstrup, at kroppens grunnleggendgend veere til pa, er i sansingen. Han
hevder at medmennesket bare kan mottas, sanseigrtbog apen (ibid:55). A vaere
mottakkende og apen er a la seg bergre av den.aridreold til sykepleie, skriver Martinsen
(ibid) at i kraft av sin kropp og sin sansing ekegyleieren som pasienten utlevert og bergrt.
Jeg forstar dette som at sykepleierens oppmerksomieeere til stede for a sanse, forsta og
tolke pasientens levde kropp. Er man ikke detikkié appellen fra den andre heller blitt tatt i

mot.
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5.0 SAMMENFATNING AV DR@FTING OG FORSTAELSE

Jeg gikk inn i dette arbeidet med en apen og ngsgj@nstilling i hdp om & la meg bergres
og "rystes”. Jeg har ikke hatt som mal & fa bekteftin forforstaelse, men jeg har hatt et
gnske om & se noe mer som jeg ikke har sett feu. it farste hospiteringsbesgk pa
lungerehabiliteringen, mater jeg "KOLS pasienteéni ny kontekst for meg, som delaktige i
livet. Ikke slik jeg er vant til & se "dem”, med kropp som serdgrusomt skrgpelig ut nar de

ligg i senga’?

. Dette 'skrgpelige”uttrykket "rystet” meg, da jeg ble bevisst min "visste”
mate & tenke pa i mgte med "denne pasienten”. grtidligere har sagt, er det sikkert slik
jeg ville ha tenkt om Ragnar, hvis det var han dén sykesengen. Nar jeg bade i stua
hjemme hos Ragnar, og pa lungerehabiliteringeri lset hans, forstar jeg hvor lett det er a
bli "forblindet” av en utmagret kropp som er kobiiéledninger. Dette fikk meg til "a se” det
jeg ikke sett helt klart tidligere. Denne erfaringél ogsa vaere med meg i mitt neste mgte
med denne pasientgruppen, seerlig nar jeg stask gtinskelige situasjoner, vil jeg kunne

fremkalle mine "minner” av mine informanter somviekropp”.

Jeg har med fenomenologiske beskrivelser forsgktéogi liv” til de levde erfaringer i
teksten som ble et resultat av fire neere samtaled nmike fortellinger. Til tider er
erfaringene like, samtidig som jeg haper at jegKkiart & la ulikhetene tre frem i likheten.
Med hermeneutisk fenomenologisk tilneerming hardesftet det jeg finner som essensielt i
fortellingene i lys av tidligere forskning og filoé, med vekt pa kroppsfenomenologi og pa
dansk livsfilosofitradisjon. | fenomenologisk tengi er der fire dimensjoner eller
"eksistensialer”: "Levd kropp”, "Levd rom”, "Levdid” og "Levd relasjon”, som hgrer til
fundamentale strukturer i livsverden og det & veeemneske (van Manen, 1997:102). Disse
fire dimensjoner tydeliggjeres ogsa i de fire temsem lgftes frem i tydningen av mitt
materiale. A leve med alvorlig KOLS handler om: "ve i hverdagen”, "A leve i

forverring”, "A leve i fremtiden”, og "A leve i hjperelasjon”.

Jeg har viset hvordan de kroppslige plagene, emtdnevanlige maten & veere- til- verden pa.
Det innsnevrede pusterommet blir & std som hindierets alle dimensjoner, ikke bare
kroppslig i dualistisk forstaelse, men ogsa i cogadk betydning, da var pust kan forstas som

farst og fremst var apning til det menneskeligeerse.

%2 Ragnar sitt uttrykk.
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Kroppen hindrer daglige aktiviteter og deltakels#en felles verden som er fundamental for
var menneskelige eksistens. Og ikke veere delaklég sosiale fellesskapet, var ogsa en av de
starste konsekvensene for enkelte. Gjennom @& @éltlungerehabilitering opptettholdes
sosial deltakelse, bedres ferdigheter til & mesyil@ommen, samtidig som det styrker den
enkeltes livsmot og livsvilje. For alle ga dettivdidet mening i hverdagen og i livet, og for
noen var dettéalfa og omega”. Dette tolker jeg som sa vesentlig, at et slikiud bgr tilbys

alle som lever med KOLS.

Trusselen om forverring gjgr at man bergves simfice og man tenker ikke pa tiden pa

samme mate som far, fodén er forbi”. Denne usikkerheten farer til at man lever i nogt

til tider lever man i gyeblikket. Med andre ord ken man ikke pa fremtiden og pa de

problemer som kan oppsta. Samtidig er det manggegaeg som helsepersonell er opptatt av
a "planlegge” denne fremtiden for & kunne mgtelartsituasjon pa best mulig mate, og for &
ikke pafare pasienten ungdig lidelse i en situasjum kanveere en naturlig avslutning i en

sykdomsprosess.

Selv om informanter sa at de ikke gnsket a snakkd helsepersonell om fremtiden, og
mulige behandlingsalternativ, sanset jeg, og toleksten slik at det kaha veert flere som
kanskje hadde gnsket samtaler som bergrer livet,det var noen som hadde sd#¢im, og
tatt i mot dem. For det er ikke alltid at appeltan "a bli sett” er sa synlig, for den kan vaere

som Lggstrup sierveere meget lidt, en forbigdende stemning”.

Usikkerheten og slitet i hverdagen farer til hapktsog tvil. Samtidig var ikke haplgsheten
ensidig. A leve med alvorlig KOLS innebar & veeem ikonstant pendling mellom hép, tvil og
haplgshet. At selv i de mest haplgse situasjorarekh finne mening i tilvaerelsen, om sa i
neste time, krever livsmot og livsvilie. Noen avmest betydningsfulle innsikter jeg fatt, er
kunnskap om den menneskelige "urkraft” av livsmanshar fremtrett hos mine informanter.
Dette er ogsa viktig & ha kunnskap om nar man setsepersonell skal mgte disse

pasientene.

Jeg er enig i at helsepersonell bar legge til @gtenitiere samtaler som bergrer livet og livets
slutt, men man skal samtidig vaere forsiktig mega Isvor lenge pasienten har igjen & leve
for og ikke frata den enkelte hapet. Uansett krelveert mgte at jeg som sykepleier

/nelsepersonell bruker faglig skjgnn, nar jeg veedava som er til beste for den enkelte.
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Samtidig er der en fare hvis man ser mennesketfeoraksempel "ferdige lunger”, det at
kroppen blir sett pa som en samling organer og i levd kropp. Helsepersonell kan
komme til & vurdere pasientens livskvalitet utdem fysiske kroppen de saqg ikke ut fra at

det ogsa er noen sin kropp. Dette kan ogsa i ginfare til at helsepersonell vurderer
pasientens liv ut fra egne preferanser av "et ¢jotitog ikke pasientens. Men hvis vi som
helsepersonell engasjerer oss og lar oss bergvasinten, vil vi kunne fa tilgang og innsikt

I pasientens erfaringer og verdier i livet, og dedhkunne handle ut fra den andres beste.

Studien viser hvor vanskelig det kan oppleves & lewed alvorlig KOLS og hvordan
sykdommen griper inn i alle dimensjoner i livet.n8&lig kommer det fram hvordan
mennesker med sterk vilje og livsmot klarer & fimening selv i situasjoner som virker
haplgse. Forhapentlig kan min oppgave bidra tilké kelsepersonellets refleksjon bade
generelt i magte med mennesker med alvorlig KOLS; ogsa i etisk vanskelige situasjoner,
slik at man blir mer &pne for & se mangfoldet akeuhuligheter nar man “star i situasjonen”.
Samtidig haper jeg at det i mater med mennesker ateotlig KOLS settes av tid til
samtaler, der pasientene har mulighet til & konmmep@ eksistensielle sparsmal ogsa.

Resultatene i denne studien er ikke statistisk igdiserbare, da utvalget var lite, og kun de
med tilboud om lungerehabilitering deltok. Men dedikter jeg har fatt, vil kunne belyse

mangfoldet i menneskers erfaringer. Jeg vil ogsaléet de innsikter jeg har kommet frem
til, har en teoretisk generaliserbarhet gjennomgminnleggende forhold i menneskelig
tilveerelse er lgftet frem og dragftet med teoretigkerspektiv. Videre forskning med

livsverdensfenomenologiske perspektiv trenges fdoréta hvilke behov mennesker med
alvorlig KOLS kan ha, og hvordan man mater dem @&t mulig mate. Da det har vist seg at
tilbud om aktiviteter og sosialt felleskap pa luregebilitering er betydningsfullt, hadde det
vart interessant & sammenligne erfaringer hos aemilske har dette tilbudet.
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VEDLEGG
VEDLEGG 1

Intervjuguide

Hvordan opplever mennesker med alvorlig KOLS sittiv og sitt mgte med
helsepersonell?

Det er hovedspgrsmalene 1, 2, og 3 som vil vaere amgspunktene for samtalene i hvert
intervju. Informantene bgar f& snakke fritt i forhol d til hvert hovedspgrsmal, men

underspgrsmalene vil jeg gjerne ha belyst om inforantene selv ikke kommer inn pa
dette i det de forteller.

Hovedspgrsmal 1. Hvordan oppleves det & leve medratlig KOLS?

Kan du fortelle meg om hvordan du opplever og erfdin situasjon til daglig?
Kan du fortelle meg hva du vet om sykdommen KOLS?

Kan du fortelle meg om dine opplevelser og erfamgngte med helsepersonell i det
daglige?

Hovedspgrsmal 2. Hvordan oppleves det & fa en akuftbrverring?

Kan du fortelle meg om hvordan du opplever en akutterring av sykdommen?
Kan du beskrive hvordan det oppleves a ha alvodigélemer med a puste?
Hva opplever du er til hjelp for dine plager, détsv hva kan du selv gjgre og hva kan
helsepersonell gjgre?
Kan du fortelle hva som er spesielt viktig for desg slik situasjon?
Kan du fortelle meg om dine opplevelser og erfamigngte med helsepersonell
o ved akutt forverring?
o ved innleggelse pa sykehus/pa intensivavdeling?

Hovedspgrsmal 3. Hvilke tanker har du om fremtiden?

Kan du fortelle meg om hvilke tanker du har omtig#t fremover?

Hvilke tanker gjgr du deg om det skulle skje nywéaring av sykdommen som trenger
sykehusinnleggelse?

Kan du fortelle om dine opplevelser og erfaringedntekniske hjelpemidler?

Kan du fortelle hvordan du opplever det er a vateeagig av oksygen?

Kan du beskrive hvordan du opplever det a fa pjsigh (CPAP, BIPAP, respirator?)
Hvis du kunne gnske at noe var annerledes i ditermed helsepersonell enn det du
har opplevd tidligere, kan du beskrive hva somlddla veert annerledes?
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VEDLEGG 2

Sissel Lisa Storli

Avdeling for sykelpeie og helsefag
Det medisinske fakultet

9037 TROMSQ

Deres ref.: vareef: 200704573-3/MRO/400 pato: 03.10.2007

P REK NORD 136/2007 - A LEVE MED ALVORLIG KOLS - SLUTTVURDERING -
PROSJEKTET GODKJENNES

Prosjektet ble lagt fram for Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
Nord-Norge (REK NORD) i metet 20.09.2007. I referatet heter det:

Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) er et stort helseproblem i hele verden, og innen 2020
vil KOLS bli den tredje hyppigste dedsarsaken. Hvordan skal helsevesenet klare & gi et godt
behandlings- og omsorgstilbud til alle de som har alvorlig KOLS? Intensivsykepleiere opplever
ofte etiske dilemmaer knyttet til motet med mennesker med alvorlig kronisk sykdom, og til
situasjoner der tekniske muligheter rokker ved naturlige forlep av en sykdomstilstand. Som
helsepersonell ber man ka god innsikt i hvilken nytte eldre og personer med kroniske
sykdommer kan ha av intensivbehandling, slik at beslutninger om behandling blir tatt ut fra
pasientens totale situasjon, og ikke fordi vedkommende har en bestemt alder, tilstand, eller
fordi behandlingen er teknisk mulig. Men hva vet egentlig helsepersonell om pasientens daglig-
liv og hans opplevelse av sin livssituasjon? Formélet med studien er 4 fi kunnskap om men-
neskelige erfaringer med & leve med alvorlig KOLS, hvilken betydning sykdommen har i
dagliglivet og ved akutt forverring av symptomene. Prosjektet reiser folgende hovedproblem-
stilling: Hvordan opplever mennesker med alvorlig KOLS sitt liv og sitt mete med helseperso-
nell? Studien gjennomferes som en kvalitativ studie gjennom intervju med en fenomenologisk-
hermeneutisk tilnerming.

Komiteen klassifiserer prosjektet som ikke-terapeutisk annen helsefaglig forskning pa voksne
pasienter. Enkeltinstitusjonsprosjekt. Mastergradsprosjekt i helsefag.

Komiteen har felgende merknader:

Generelt

Etter at lov om forskningsetikk tradte i kraft 01.07.2007 skal ikke komiteen lenger tilra
prosjekter, men godkjenne/ikke godkjenne prosjekter. Dokumentene mé korrigeres i trdd med
dette.

Foresporsel/informasjonsskriv/samtykkeerkiering

REGIONAL KOMITE FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK, NORD-NORGE
REK NORD
Postadresse: Det medisinske fakultet, Universitetet i Tromsg, N-9037 Tromse
telefon sentralbord 77 64 40 00 telefon ekspedisjon 77649180 e-post rek-nord@fagmed.uit.no
www.etikkom.no
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Samtykkeerklzringen ber folge umiddelbart etter informasjonsteksten som del av samme
dokument, og ikke skilles ut p4 eget ark. Dette for at det ikke skal veere tvil om hvilken infor-
masjon samtykket relateres til. Av samme grunn ber det ikke legges opp til at erkleeringen skal
klippes ut ved innsending, men at dokumentet sendes ut i to eksemplarer hvorav et eksemplar
sendes inn i sin helhet. Dette ber omtales i teksten.

Det ber veere mulig 4 f tilsendt et eksemplar av oppgaven eller kunne fa et eksemplar av den
ved 4 henvende seg til studenten. Dette bor omtales i teksten.

Vedtak:

Komiteen godkjenner prosjektet under forutsetning av at komiteens merknader tas til folge.
Komiteen ber om 4 fa tilsendt revidert foresporsel/informasjonsskriv/samtykkeerklering til
orientering.

Det forutsettes at prosjektet er godkjent av aktuelle formelle instanser fer det settes i gang.

Det forutsettes at prosjektet forelegges komiteen pa nytt, dersom det under gjennomferingen
skjer komplikasjoner eller endringer i de forutsetninger som komiteen har basert sin avgjerelse

pa.
Komiteen ber om & fi melding dersom prosjektet ikke blir sluttfart.

Vedtaket kan péklages av en part eller annen med rettslig klageinteresse i saken jf. fvl. §28.
Klagefristen er tre uker fra det tidspunkt underretning om vedtaket er kommet fram til
vedkommende part, jf. fvl. § 29. Klageinstans er Den nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag, men en eventuell klage skal rettes til Regional komité for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk, Nord Norge. Det felger av fvl. § 18 at en part har rett til & gjore seg
kjent med sakens dokumenter, med mindre annet folger av de unntak loven oppstilleri §§ 18
og 19.

Vennlig hilsen
y ossvoll
Radgiver

TIf. dir. 776 44876

side 2
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VEDLEGG 3
FORESP@RSEL OM A DELTA | FORSKNINGSPROSJEKT

TIL DEG SOM HAR ERFARING MED A LEVE MED ALVORLIG KOLS

Kronisk obstruktiv lungesykdom er et stort helséyem i hele verden, og det antas at over
200 000 personer i Norge har KOLS. For mange medfgykdommen endringer og store
utfordringer i hverdagen. For & kunne gi et bestignbehandlings- og omsorgtilbud til
pasienter med alvorlig KOLS, er det viktig for hmlesenet & fa kunnskap om pasientens
opplevelser og erfaringer med sykdommen. Jeg spgrain & fa intervjue deg om dine
erfaringer med a leve med alvorlig KOLS. Prosjelieén mastergradoppgave i helsefag ved
Avdeling for sykepleie og helsefag (ASH), Univees#t i Tromsg for undertegnede,
intensivsykepleier Sari Lindgren. Mine veiledere amanuensis Sissel Lisa Storli og
stipendiat Bente Ervik ved ASH.

Mastergradsprosjektets tittel && leve med alvorlig KOLS”.

Jeg gnsker a fa en dypere forstaelse av:

Hvordan opplever mennesker med alvorlig KOLS isitbd) sitt magte med helsepersonell?
Intervjuet gjennomfgres som en samtale og vil vaie 1-1 %2 time. Hvis det viser seg at det
ikke er lang nok tid, setter vi av den tid du trengSamtalen kan gjennomfares pa ditt
hjemsted eller i Tromsg. Intervjuet taes opp pdbdydl som oppbevares nedlast i prosjekt-
perioden. For & utelukke misforstaelser gnskerdjéginne kontakte deg igjen hvis jeg har
behov for & fa utdype noe fra samtalen. Alle opmilyger vil bli behandlet konfidensielt og
opplysningene vil bli oppbevart avidentifisert iopjektperioden. Alle personidentifiserbare

opplysninger, ogsa lydbandopptak, slettes ved ektesis avslutning 31.5.2008.

Resultatene i prosjektet vil ikke ha noen direktendekvenser for deg som deltaker i
prosjektet, men vil kunne bidra med bedre behagdling omsorgtilbud i framtiden.

Denne forespgrselen far du via lungerehabilitenmag prosjektansvarlige er ikke kjent med
de forespurtes identitet pa forhand. Ved bruk adlagte svarkonvolutt vil kun jeda
kiennskap til personidentifiserbare data/opplysam@et er aktuelt & benytte direkte sitat fra
intervjuene i presentasjon av prosjektet. Alle perdentifiserbare opplysninger vil da veere
fiernet slik at det ikke skal vaere mulig a fare titlmake til den enkelte.

Deltakelse i prosjektet er frivillig. Samtykke kénekkes tilbake pa et hvilket som helst tids-
punkt uten at du ma oppgi noen grunn og uten atitle noen konsekvenser for deg.

98



Innsamlede data som lydbandopptak vil da bli dleteiddelbart. Om du ikke gnsker & delta i
studien, trenger du heller ikke begrunne det, dg/dlékke ha noen betydning for ditt forhold

til behandlere eller andre.

Ansvarlig for prosjektet er Sari Lindgren, adr.:ifteseveien 3, 8515 Narvik. Jeg kan
kontaktes pa overstdende adresse, tlf. 900 45 B&6eemail: sarijohannnali@hotmail.com
Prosjektet er godkjent av Regional komité for miedis og helsefaglig forskningsetikk,
Nord-Norge og er meldt inn for Personvernombudetr féorskning, Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjeneste.

Dersom du samtykker til & veere med i prosjektepngker a delta, bes du underskrive den
ene av samtykkeerklaeringene. Denne returnereslagtesivarkonvolutt og du beholder det

andre eksemplaret.

Hvis du skulle veere interessert i & fa kjennskimith mastergradsoppgave etter giennomfart
eksamen, kan du kontakte meg og fa denne tils&rmait. blir ogsa tilgjengelig for utlan pa

MH-biblioteket ved Universitetet i Tromsg.
Med vennlig hilsen

Sari Lindgren

Mastergradsstudent

Avdeling for Sykepleie og Helsefag,
Institutt for klinisk medisin

Det medisinske fakultet
Universitetet i Tromsg

Samtykkeerkleering

Jeg har mottatt skriftlig (og muntlig) informasjom prosjektet og er villig til & delta i studien
"A leve med alvorlig KOLS”.

NAVN: ... cicie e eee e e eie e ee e 20. 00 jEg kan kontaktes pa

99



VEDLEGG 4

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29

Sissel Lisa Storli ‘ NS00 5:9!"
Avdeling for sykepleie og helsefag Tek: +47.55 58 21 17
Institutt for klinisk medisin Fax: +47-55 58 96 50
Universitetet i Tromse nsd@nsd. ulb.no
s www.nsd.uib.no
Breivika Org.ne. 985 321 884
9037 TROMSQ
Vér dato: 20.09.2007 Var ref: 17368 /2 /KH Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 31.08.2007. All nedvendig
informasjon om prosjektet foreld i sin helhet 31.08.2007. Meldingen gjelder prosjektet:

17368 A leve med alvorlig KOLS

Behandlingsansvarlig Universitetet i Tromse, ved institusjonens everste leder
Daglig ansvarlig Sissel Lisa Storli

Student Sari Lindgren

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere regulert av
§ 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrir at prosjektet gjennomfares.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet giennomfores i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pi at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som hggu ul gru.n.n for personvunombudeu vurdering. Endnngsm:ldmget gis via et eget skjema,

W gsskjema.cfm. Det skal ogsa gis melding etter tre ir
dersom pros]ektet fonsm p Meldmge.r skal skje skn&hg n.l ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
: nsd.uib.no nv i )

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.05.2008, rette en henvendelse angiende status for

behandlingen av personopplysninger.
Vennlig hilsen

C)t > M Fuett HevaraS o
Vigdi§ Namtvedt Kvalheéim jersti Havardstun

Kontaktperson: Kjersti Hivardstun tlf: 55 58 29 53
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Sari Lindgren, Reinroseveien 3, 8515 NARVIK

Avdelingskontorer / District Offices:
0SLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindem, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk: i ige universitet, 7491 im. Tel: +47-73 59 18 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no

TROMS@: NSD. SVF. Universitetet i Tromsa, 9037 Tromsa. Tel: +47-77 64 43 36, nsdmaa@sv.uit.no
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Personvernombudet for forskning (p

Prosjektvurdering - Kommentar

17368

Personvernombudet legger til grunn at prosjektet er klarert med ledelsen ved senteret. Det forutsettes at
taushetsplikten ikke er til hinder for rekrutteringen av pasientene.

Informasjonsskrivet til utvalget er godt utformet.

Det legges til grunn at pasientene som inkluderes i studien er samtykkekompetente.
Datamaterialet anonymiseres ved prosjektslutt 31.05.2007 ved at verken direkte eller indirekte
personidentifiserbare opplysninger fremgir. Koblingsnokkel, lydopptak og samtykkeerkleringer

slettes/makuleres, indirekte personidentifiserbare opplysninger fjernes, omskrives eller grovkategoriseres.

Studien er meldt til en regional forskningsetisk komité. Ombudet forutsetter at prosjektet godkjennes og ber om
at kopi ettersendes.
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VEDLEGG 5

Sari Lindgren amik 27. august 2007
Reinroseveien 3
8515 Narvik

Seksjonsoverlege
X sykehuset

Tillatelse til & gjennomfare et forskningsprosjektav pasienter med alvorlig KOLS.

Undertegnede er intensivsykepleier og mastergnadisst ved Avdeling for Sykepleie og
Helsefag (ASH), Institutt for klinisk medisin vednlersitetet i Tromsg. | min avsluttende
mastergradsoppgave gnsker jeg a fa innsikt og kapnem menneskelige erfaringer med a

leve med alvorlig KOLS. Min hovedproblemstilling er

Hvordan opplever mennesker med alvorlig KOLS sittiv og sitt mgte med helsepersonell?
Gjennom a reise denne problemstillingen, anskeé jfkusere pa fglgende:
» Hvordan opplever de sitt dagligliv?
* Hvordan opplever de en akutt forverring av sykdomrog sitt mgte med
helsepersonell i en slik situasjon?
» Huvilke tanker har de om fremtida?

Mastergradsprosjektets tittel && leve med alvorlig KOLS?

Malet er & bidra til gkt forstaelse, og mer utfgtie kunnskaper fra et pasientperspektiv, slik
at behandlings- og omsorgtilbud blir best muligdenne pasientgruppen.

Jeg soker om tillatelse til & intervjue fire paséenmed falgendkriterier:

Menn og kvinner over 45 ar, diagnose alvorlig KOb&jker oksygen (LTOT).

Pasienten har erfaringer av akutte innleggelseinggnsivavdeling eller lungeavdeling i
samband med akutte forverrelser av symptomene.

o

Jeg g@nsker ikke a intervjue informanter som hadedgslidelser som demens, afasi,
psykiatriske lidelser og psykisk utviklingshemming.

Med forbehold om tilrddning fra Regional komité famedisinsk og helsefaglig
forskningsetikk, Nord-Norge, er intervjuene tenkt giennomfares oktober/november 2007,

og prosjektet forventes avsluttet mai 2008.

Sykepleier X lungerehabilitering, har sagt segigitil, og etter nsermere avtale a formidle

mitt informasjonsskriv til aktuelle informanter.
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Mine veiledere for mastergradsprosjektet er Sigssh Storli, amanuensis, ASH, Univer-
sitetet i Tromsg, og stipendiat Bente Ervik, ASH.

Ved eventuelle spgrsmal kan jeg kontaktes pa cvamde adresse,

tif. 900 45 235 eller e-mail: sarijohannnali@hotincam

Med vennlig hilsen

Sari Lindgren

Mastergradsstudent

Avdeling for Sykepleie og Helsefag,
Institutt for klinisk medisin

Det medisinske fakultet

Universitetet i Tromsg

Vedlegg: Sammendrag av prosjektbeskrivelsen

Kopi: Sykepleier, Lungerehabilitering

SV: Tillatelse til @ gjennomfgre mastergradsprosjekt

X Seksjonsoverlege

ikke sensitiv
Herved er tillatelse gitt med forbehold om godkjenning fra Regional Etisk Komite

X Seksjonsoverlege
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