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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Kronisk obstruktiv lungsjukdom, KOL, &r en kronisk langsamt

progressiv luftvagssjukdom oftast orsakad av rokning eller luftfororeningar. Sjukdomen kan
ge bade fysiska och psykiska symptom som andndd, minskad ork och kénslor av oro och
angest.

Syfte: Att beskriva upplevelser av att leva med kronisk obstruktiv lungsjukdom.

Metod: Genom en allmén litteraturstudie studerades upplevelser hos personer som lever med
kronisk obstruktiv lungsjukdom. Tio artiklar fran databaserna Cinhal och Pubmed granskades.
Resultat: Resultaten visar att de fysiska forandringarna som kronisk obstruktiv lungsjukdom
innebar forandrade personens livsvarld dramatiskt och kravde bade fysiska och emotionella
copingstrategier. En del av resultaten indikerar att denna patientgrupp inte &r hjalpsokande i
nagon storre utstrackning varfor varden kan behdva ta en mer aktiv roll i att fylla dessa
personers omvardnadsrelaterade behov.

Nyckelord: Kronisk obstruktiv lungsjukdom, upplevelse, mening, livsvarld

ABSTRACT

Background: Chronic obstructive pulmonary disease, COPD, is a chronic, slowly
progressive disease of the respiratory system. It is most often caused by smoking or pollution.
It can generate both physical and psychological symptoms, as dyspnea, fatigue and feelings of
anxiety.

Purpose: To describe experiences of living with chronic obstructive pulmonary disease
Method: Through a general literature study experiences of people living with chronic
obstructive pulmonary disease were studied. Ten articles were chosen from the databases
Cinhal and Pubmed.

Results: The results show that the physical changes that comes with chronic obstructive
pulmonary disease changes the person’s lifeworld dramatically, which requires both physical
and emotional coping strategies. Some of the results indicate that this patient-group is not
help-seeking to any larger extent so it might be imperative for health care professionals to
take a more active role in need- satisfaction of these persons.

Keywords: Chronic obstructive pulmonary disease, experience, meaning, lifeworld
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1 INLEDNING

Att ta ett andetag ar det forsta vi gor i livet. Andningen har genom historien varit kopplat till
”anden” manniskans sjél. Biologiskt sett & andningsfunktionen kopplat till hjarnans limbiska
system dar syrebrist kan yttra sig i oros-kanslor. Var kropp ar skapad att reagera nar
andningen inte fungerar. De senaste arens 6kning av manniskor som lever med kronisk
obstruktiv lungsjukdom, har visat vilket komplext och kansligt organ méanniskans lunga é&r.
Anda 4r sjukdomen en av de mest outforskade folkhalsosjukdomarna i varlden. I 1&g -och
medelinkomstlander &r sjukdomsutvecklingen kopplad till féroreningar. | industrialiserade
lander &r den framfor allt kopplad till rokning. Oavsett utlésande faktor har det 6kade antalet
sjukdomsfall gett okad medvetenhet om hur kronisk obstruktiv lungsjukdom tycks paverka
organsystem i kroppen utéver lungorna och ge disponibilitet for andra sjukdomar, bland annat
i skelett och hjarta. Det ar ocksa vanligt med fysisk och psykisk samsjuklighet. Det relativt
laga intresset for sjukdomen i hoginkomstlander kan hypotetisk sett grunda sig i kopplingen
till rokning. Detta kan ses som en indikator pa hur samhallet generellt har svart att relatera till
sjukdomar med formodad livsstilskoppling. Det ar dock viktigt att komma ihag méanniskan
befinner sig i en kontext, dar omstandigheter i samhalle, genetik och sarbarhetsaspekter hos
individen star i ett komplext samspel. Okunskap i samhallet och bland vardpersonal kan fa en
direkt inverkan pa vardagen for personen med kronisk obstruktiv lungsjukdom sjukdom vilket
kan paverka kanslan av livskvalitet och graden av lidande. Kronisk obstruktiv lungsjukdom ar
en komplex sjukdom som paverkar manniskan bade fysiskt, psykisk och socialt. D&
samsjukligheten &r stor utgor personer med kronisk obstruktiv lungsjukdom en stor
patientgrupp inom manga olika vardinstanser. Detta medfor att sjukskdterskan behover god
kunskap i omhandertagande och bemdtande av dessa personer.

2 BAKGRUND

2.1 Kronisk obstruktiv lungsjukdom

2.1.1 Prevalens och etiologi

Kronisk obstruktiv lungsjukdom &r en av de vanligast forekommande folkhalsosjukdomarna i
saval 1ag, medel och hoginkomstlander. Det ar den fjarde storsta dodsorsaken i varlden och
beraknas ar 2030 vara den tredje storsta (World Health Organisation, [WHO], 2015 ). | lag
och medelinkomstlander &r utvecklingen av KOL oftast relaterat till arbets- och
miljorelaterade faktorer, men rokrelaterad KOL beraknas oka bland annat pa grund av
paverkan fran tobaksbolagens reklamkampanjer (WHO, 2007). | hdginkomstlander ar rokning
den vanligaste orsaken till att KOL utvecklas. Riskfaktorer for utveckling av KOL, férutom
rokning och luftféroreningar, ar arftlighet, alderdom, astma och enligt manga forskare dven
kvinnligt kon. Genetisk brist pa proteinet alfa-1antitrypsin har de senaste aren kopplats till
Okad risk for utveckling av KOL (Diaz- Guzman & Mannino, 2014). | Sverige ar KOL den
femte storsta dodsorsaken, och de senaste aren har for forsta gangen i historien fler kvinnor an
man diagnostiserats i vastvarlden samt avlidit av sjukdomen. De flesta som diagnostiseras ar
fodda under femtio-talet men det uppskattas ocksa finnas ett stort morkertal (Socialstyrelsen
[SoS], 2015; Hjart-Lungfonden, 2015). Symptombild, kliniska fynd samt spirometri ligger till
grund for att stalla diagnosen KOL (Hodson & Sherrington, 2014). Spirometri innebdr att man
mater residualvolym, kvarvarande luft i lungan, efter maximal utandning samt hur snabbt en



kraftig utandning kan ske. Vid KOL é&r residualvolymen 6kad och utandningskapaciteten
sénkt (Ericson & Ericson, 2008).

2.1.2 Patofysiologi

KOL é&r egentligen inte en sjukdom utan en paraplyterm for kroniska tillstand som innebar
forsamrat luftutbyte i lungorna (WHO, 2015). Som en differentialdiagnos till astma definieras
KOL som luftrérshinder som &r icke-reversibelt och vars symptom inte ar fullt
behandlingsbara med varken bronkdilaterande eller antiinflammatoriska lakemedel. KOL &r
trots begransad symptomlindring en behandlingsbar sjukdom (Diaz- Guzman, 2014).

Forloppet ar vanligen langsamt progressivt med stora individuella skillnader avseende
svarighetsgrad, symptom och respons pa behandling. De forsta markbara symtomet brukar
vara upphostning av slem, for att senare féljas av tecken pa nedsatt lungfunktion som minskad
ork och andfaddhet (Diaz- Guzman, 2014). Pa grund av att sjukdomen kan yttra sig olika hos
olika individer rekommenderas individanpassad behandling. (Diaz- Guzman & Mannino,
2014). Andra sjukdomstillstand som det kan finnas risk att utveckla ar muskelsvaghet, hjart -
och karlsjukdomar, viktforlust, osteoporos, kroniska infektioner och depression (Diaz-
Guzman & Mannino, 2014).

2.3 Omvardnad

Omvardnadsamnet dr en humanvetenskap och syftar till en humanistisk syn dar manniskan
ses som mer dn den biologiska kroppen. Méanniskan forstas som en unik individ och en helhet
av kropp, sjél och ande (Eriksson, 2014). Intresset riktas darmed mot enheten manniska, och
inte kropp, sjal och ande var for sig. Manniskan befinner sig bade i fysiskt, psykisk och social
kontext (Meleis, 2005). Detta leder till att hélsa relateras till hela manniskan, vilken formas av
hennes upplevelser, kansla av sammanhang, vélbefinnande och upplevelse av mening. Med
detta menas halsa som nagot mer an enbart franvaro av sjukdom. Halsa ses som en process
vilken manniskan dagligen upplever (Willman, 2009). Den andliga aspekteten behdver inte
forstas som trosuppfattning eller religion (Mc Evoy & Duffy, 2008). Enligt Eriksson (2014)
finns ett inre rum inom alla ménniskor som ar av sarskild vikt att beakta. Det andliga kan
motas genom lyhdrdhet och lyssnande (Mc Evoy & Duffy, 2008).

Helhetssynen pa manniskan inom omvardnad innebar att manniskan ar del av en livsvarld, att
hon har tankar, langtan och drommar och ar medskapare i sitt eget liv (Eriksson, 2014).
Begreppet livsvarld ar kopplat till upplevelse-begreppet och syftar pa levd erfarenhet och
upplevelser i vardagen. Livsvérlden ar medvetandets varld och full av mening fér den som
upplever (Les Todres, Galvin & Dahlberg, 2007). Husserl (1970) som myntade begreppet,
menade att inte ar nagon skillnad mellan det som medvetandet upplever och sjalva
upplevelsen. Perspektivet belyser manniskans relationer till sin omgivning: Man kan forsta
livsvarld utifran en manniskan relation till tid och rum, till andra manniskor, till sin kropp och
till humor eller kanslostdmning, vilket fargar en persons upplevelser (Les Todres et al., 2007).
Att forhalla sig till en persons livsvarld ar ett satt att arbeta patient-centrerat i ett alltmer
teknifierat samhalls-och vardklimat dar kostnadseffektivitet fatt en okad roll (Les Todres et
al., 2007).

En persons livsvarld kan paverkas betydande vid kroniskt sjukdom vad galler forhallande till
tid och rum, som kan upplevas begrénsas och krympas (Coventry, Dickens & Todd, 2014).
Att inrikta sig pa att individens férmaga att forhalla sig till tid och rum kan vara ett nytt satt
att jobba vid kroniskt sjukdom. Egenvard &r en viktig del att utveckla for att kunna utféra
holistisk omvardnad vilket &r av sarskild vikt vid kroniska tillstdnd, saésom KOL (Jonsddttir,
2008). Manga interventioner som satsat enbart pa att forbattra egenvard alternativt att starka



mental hédlsa hos ménniskor med kronisk sjukdom har hittills inte gett tillfredstéllande
resultat, varfor man behover satsa mer pa att jobba med samsjuklighet och inte behandla
psykiska aspekter som separat fran fysiska” (Coventry et al., 2014).

Att skaffa sig kunskap och forstaelse for manniskans handlingar och reaktioner tillhor
omvardnadens huvuduppgifter (Meleis, 2005). Sjukskoterskans uppdrag att skaffa sig
kunskap, vilket ar ett uppdrag som aldrig tar slut, har som mal att forsta patientens
omvardnadshehov. Av stor vikt &r ocksa att ta tillvara pa den kunskap och erfarenhet som
patienten har (Meleis, 2005).

2.4 Omvardnad vid kronisk obstruktiv lungsjukdom

Omvardnad vid KOL ar komplext da KOL kan innebara samsjuklighet i flera sjukdomar med
fysiska och emotionella symptom, varfor interprofessionell samverkan &r av vikt (SoS, 2015).
Den senaste utvecklingen inom KOL-varden &r att utveckla varden fran sporadisk akutvard
till vard och hantering av kronisk sjukdom praglad av en helhetssyn (J6nsddttir, 2008).
Sjukskoterskebaserad kunskap, vérderingar och kreativitet r viktiga i utvecklingen av KOL-
varden som behover stor satsning och omorganisering och betydligt mer forskning enligt
Jonsdottir (2008), bland annat behéver familjen tas mer i beaktande samt stod till egenvard
utvecklas.

Forskning visar att ca 80 % av de som drabbas av KOL i vastvarlden ar rokare. Det har
pavisats att rokstopp ar livsviktigt for dessa patienter och att de behover allt tankbart stod som
finns att tillga, exempelvis genom rokavvanjningskurser och nara kontakt med en
rokavvanjningssjukskdterska (Ericson & Ericson, 2008). Rokstopp ar en avgorande del i att
ta kontroll dver sjukdomen (Urbano & Pascual, 2005). Det &r ocksa en intervention som
bidrar till att sakta ner progressionen av sjukdomen avsevart, samt till att 6ka den
halsorelaterade livskvaliteten (Hodson & Sherrington, 2014).

Det ar viktigt att initialt uppratta en omvardnadsplan vid omvardnaden av patienter med KOL.
Denna bor férutom rokstopp samt undervisning i medicinhantering fokusera pa att uppmuntra
till fysisk aktivitet, erbjuda influensavaccin, en genomgang av nutritionsstatus samt berora det
psykosociala valmaendet och vard i livets slutskede. Att bibehalla fysisk aktivitet ar ett viktigt
mal hos personer med KOL, vilket sjukskoterskan ofta bor paminna sig om (Hodson &
Sherrington, 2014). Urbano & Pascual (2005) menar ocksa att fysisk aktivitet okar
livskvaliteten, varfor det bér uppmuntras. Forskning bland personer med KOL har dock
identifierat att normativa behov identifierade av vardpersonal inte alltid Gverensstammer med
patienternas uppfattning varfor personal behdver vara lyhord for patientens upplevelse for att
inte stéra den adaptation som personen gjort till sin situation (Kendall et al. 2015).

Kommunikation har visat sig av grundlaggande vikt. De omraden som framforallt ar av vikt
att utveckla, menar Gysels och Higginssons (2010), ar samtal vid diagnostisering och samtal
kring prognos. Studien indikerade att informationen som gavs till personer med KOL
upplevdes otydlig och bristféllig. Aspekter av vikt ar att ta ar bland annat upp ar bland andra;
att diagnos och prognos tas upp sa tidigt som mojligt i forloppet, att varden ar personcentrerad
och préaglas av helhetssyn och dér prioritet inte nédvandigtvis ar livslangd utan att fokus ar pa
livskvalitet. Det kan &ven vara av vikt att osakerhet erkanns som en del av sjukdomen (Gysels
& Higginsson, 2010). Existentiella fragor anses som viktiga men tas sallan upp av varken
patient eller vardpersonal (Kendall et al. 2015). Personen bor med tillforsikt tillfragas om
denne vill ha en konversation kring prognos och vard i livets slutskede (Phillips, Gold, Brand,
Douglass, Miller & Sundararajan, 2012).
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Att balansera ett bevarande av kédnsla av hopp med behov av tydlig information utgér en
sarskilt utmaning for bade personal och patient (Phillips et al., 2012). Vardpersonal behéver
utveckla forstaelse for patientens individuella mal och synsitt for att kunna prata om framtid
och prognos utan att detta star i motséattning till kansla av hopp. Att kdnna hopp behdver inte
sta i motsattning till att leva med kronisk och progressiv sjukdom. Kénsla av hopp ar
individuellt och kan bevaras genom utveckling av realistiska mal och att kanna sig varderad
(Phillips et al., 2012).

Forskning har visat att lungrehabilitering kan vara en avgorande del av omvardnaden. En
oversiktsstudie som fann att personer som genomgatt lungrehabilitering upplever hogre
livskvalitet, psykisk funktion och hanteringsformaga, samt har mindre besvar av trotthet och
andndod i jamforelse med kontrollgrupperna. De hade ocksa storre funktionsformaga,
uthallighet och kraft i fysiska aktiviteter (McCarthy et al., 2015).

2.5 Teoretisk referensram: KASAM

Begreppet salutogenes utvecklades av sociologen Aaron Antonovsky (1923-1994). Ett synsatt
som foresprakar fokus pa hélsa i kontrast till det som Antonovsky hanvisar till som patogenes,
ett sjukdomsfokuserat perspektiv. Inom salutogenes ses hélsa och sjukdom inte som tva
motpoler. Snarare befinner sig manniskan pa ett standigt kontinuum mellan hélsa och ohélsa.
Risken med det patogena synséttet, menade Antonovsky (2014), var att missa malet med
varden, vilket ar att bringa manniskan narmare polen for halsa.

Genom den salutogena teorin kunde Antonovsky (2014) forklara varfor manniskor kunde
klara sig bra trots nedsatt hélsotillstand och varfor vissa individer klarade av stress och
péfrestningar bittre d4n andra. Han utvecklade modellen: kénsla av sammanhang” (KASAM)
eller ”Sense of coherence (SOC).

Kénsla av sammanhang, KASAM, kan delas in i tre dimensioner vilka ar begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. Begreppen rymmer ett visst forhallningssétt till livet vilket
underlattar k&nslan av sammanhang. Begriplighet syftar till i vilken grad man upplever yttre
och inre stimuli som ordnat, sammanhéngande och strukturerat, istallet for som oférklarligt,
kaotiskt och ovantat. Om en manniska har en hog kénsla av begriplighet upplever denne
stimuli som hanterbart, och ndgot som gar att ordna och férklara (Antonovsky, 2014).

Den andra komponenten &r hanterbarhet, vilket syftar till vilken grad man upplever att
resurser att hantera svara situationer star till ens férfogande. Om man har en hog kénsla av
hanterbarhet kommer man inte tycka att livet &r orattvist, eller uppleva att man ar ett offer for
de radande omstandigheterna. Néar olyckliga saker hander i livet finns resurser att hantera
dessa (Antonovsky, 2014).

Meningsfullhet &r den tredje komponenten, som syftar till vikten av att vara delaktig. Det
handlar om omraden i livet som kanns viktiga och av betydelse, bade i kdnslomassig och
kognitiv mening. Komponenten meningsfullhet syftar till i vilken grad livet har en
k&nslomaéssig innebdrd, och att utmaningar &r valkomna, snarare an att de upplevs som
bordor. En person med hog KASAM som utsatts for prévningar drar sig inte for att mota och
konfronteras med utmaningar, utan soker en mening i de och forsoker pa basta satt komma
igenom dessa (Antonovsky, 2014).

Desto mer begripligt, hanterbart och meningsfullt en person uppfattar samt upplever sitt liv
generellt, ju hogre KASAM har personen. Hog KASAM o6kar formagan att se och forsta
omfattningen av en handelse som upplevs som pafrestande, samt gor det lattare att forsta dess
olika dimensioner. Att valja lampliga resurser och kdnna meningsfullhet genom att situationen
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ses som en utmaning mojlig att klara av ar ocksa egenskaper kopplade till hog KASAM
(Antonovsky, 2014). Den viktigaste av de tre komponenterna ar meningsfullhet. Utan hdg
meningsfullhet ar det inte sannolikt att personen kan hantera eller forsta situationen
(Antonovsky, 2014).

En person med hog KASAM forefaller ha enklare att anpassa sig till en sjukdomssituation,
oavsett sjukdomens svarighetsgrad, vilket bidrar till 6kat valbefinnande och béttre halsa. En
person med lag KASAM forefaller, enligt Antonovsky (2014) ha svarare att hantera en
pafrestande situation, exempelvis en sjukdomssituation, vilket istéllet leder till samre
valbefinnande och hélsa. Genom att fa en indikation om en persons KASAM, kan
sjukskaterskan fa information kring vilka resurser som finns for att hantera situationen.
Forstaelsen for en persons férmaga att hantera, forsta och finna meningsfullhet i livet kan
hjalpa vardpersonal att tillampa personcentrerad individuell omvardnad (Antonovsky, 2014).

3 PROBLEMFORMULERING

Personer med kronisk obstruktiv lungsjukdom upplever ofta bade fysiska och psykiska
symptom och utmaningar. Samsjukligheten ar stor och patienter med KOL aterfinns pa manga
olika vardinstanser. Da sjukdomen &r kronisk och progressiv kravs anpassning till nya
situationer och roller allteftersom sjukdomen fortskrider. Sjukskoterskans uppgift &r att lindra
lidande och framja hélsa. Genom att uppmarksamma patientens egna upplevelser av att leva
med sjukdom erhalls viktig information som mdjliggér personcentrerad omvardnad och
mojlighet att stotta och vagleda personen i att hantera sin sjukdom.

4 SYFTE

Att beskriva upplevelser av att leva med kronisk obstruktiv lungsjukdom.

S METOD

5.1 Design

Den valda metoden for detta examensarbete ar en allmén litteraturstudie. En allmén
litteraturstudie bygger pa utvald tidigare forskning som granskas och sedan sammanfattas.
Litteraturen som samlas in skall svara pa litteraturstudiens problemformulering och syfte
(Polit & Beck, 2010).

5.2 Datainsamling

En sokplan uppréttades vilken inleddes med att vardera forfattare skapade en tankekarta
baserad pa syftet och problemomradet vilka sedan jamfordes for att synliggora begrepp
associerade med d&mnet. Sokorden sammanstélldes till en gemensam tankekarta dar sokord
togs fram varpa det planerades vilka kallor och databaser som skulle anvandas for att hitta
lampliga studier (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). Darefter bestdmdes kriterier for de
artiklar som skulle véljas (Forsberg & Wengstrom, 2013).

Sokord framtagna fran den gemensamma tankekartan baserad pa syftet och

bh 1Y

problemformuleringen var: “chronic obstructive pulmonary disease”, “experience” och
“patient”. Sokord framtagna senare under sékprocessen var “living”,“mental health” och
“experiences”. Sokordet “patient” valdes for att stirka sannolikheten att f4 upp artiklar som

inkluderade perspektivet hos personer med KOL. S6kordet “mental health” lades till for att fa
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upp artiklar som skildrade psykosociala aspekter. Ordet “living” lades till for att fa upp
artiklar som skildrade upplevelsen av att leva med KOL. Darefter bestdmdes kriterier for de
artiklar som skulle véljas (Forsberg & Wengstrom, 2013).

Artikelsokningen genomfdrdes i databaserna PubMed och Cinahl via Karolinska Institutets
Universitetsbibliotek (Forsberg & Wengstrom, 2013). Sokningarna skedde under december
manad, ar 2015. Cinhal var lamplig da den framférallt innehaller artiklar inriktade pa
omvardnad. Pubmed &r den stora medicinska databasen men innefattar dven artiklar med
omvardnadsfokus (Forsberg & Wengstrom, 2013).

I enlighet med Friberg (2012) gjordes en inledande sékning for att fa en 6versikt Gver amnet
samt information om vilken litteratur som fanns tillganglig. Sokningen visade pa att det fanns
gott om litteratur att basera en allméan litteraturstudie pa relaterat till det valda amnet, varfor
den egentliga sokningen kunde pabdrjas (Friberg, 2012). Déarefter inleddes den egentliga
s6kningen pa sdkorden “Chronic obstructive pulmonary disease” och “experience”. Denna
forsta sokning gav ett relativt stort urval av adekvata artiklar som svarade pa syftet, varfor de
flesta artiklar valdes fran denna sokning. Sex artiklar fran denna s6kning kvalitetsgranskades
och varpa sex stycken artiklar inkluderades. En ytterligare avgransande sokning genomfardes
pa sokorden “Chronic obstructive pulmonary disease”, “experience” och*“patient”. Skillnaden
I sOkresultat fran den forsta sokningen utan “patient” var liten varfor endast ett fatal abstrakt
lastes och endast en artikel kvalitetsgranskades.

For att finna fler artiklar gjordes ytterligare en sokning pa “Chronic obstructive pulmonary
disease”, “experience” och “patient” men med ett tilligg av sokordet “living”. Da sokningen
pa dessa sokord i Cinahl gav fa traffar gjordes samma sokning i PubMed dar man fick fram
ett strre urval av artiklar. Ur denna sokning valdes tre artiklar for kvalitetsgranskning, varpa
tva inkluderades. Foljande sokning genomfardes pa sokorden ““chronic obstructive pulmonary
disease” och “mental health” for att f4 upp artiklar om psykosociala aspekter. En artikel
kvalitetsgranskades och inkluderades. En ytterligare sokning gjordes i Pubmed pa sékorden:
“chronic obstructive pulmonary disease”, “experiences” and “living”. I denna sdkning
anvéndes “upplevelser” i plurar istéllet for singular, for att se om sékningen resulterade i ett
annorlunda utfall. S6kningen resulterade i ett antal nya artiklar, varpa en artikel
kvalitetsgranskades och inkluderades.

Sokningarna effektiviserades med hjélp av den booleska sokmetoden som innebdr att
s0korden kan kombineras med hjélp av operatorerna ’AND”, ’OR” och "NOT” (Forsberg
och Wengstrom, 2013). Aktuella sokningar gjordes med hjilp av operatorn “AND”, vilket
hjalper databasen att hitta dokument som handlar om alla de valda sokorden (Forsherg &
Wengstrom, 2013). Begransningar som valdes i Cinahl var “peer-reviewd”, “research article”
“language; English” samt &r 2005-2015. Valda begrinsningar i Pubmed var “10 years” (Polit
& Beck, 2010).

Artikels6kningen redovisas i en sOkmatris, se bilaga 1 och 2. Artiklar med relevanta titlar
valdes ut, dér abstrakt samt syfte granskades. Darefter gjordes ett forsta urval av relevanta
artiklar, vilkas syfte stamde dverens med litteraturstudiens syfte. Dessa blev foremal for
kvalitetsgranskning (Forsberg & Wengstrém, 2013).

5.3 Urval

Inklusionskriterier var att artiklarna skulle vara originalartiklar samt uppfylla kraven for
medel till hog kvalitet vid kvalitetsgranskningen. Vidare skulle artiklarna vara skrivna pa
engelska mellan tidsperioden 2005-2015 samt till 6vervagande del vara av kvalitativ design
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(Forsberg & Wengstrém, 2013). Artiklarna skulle vara vetenskapligt utfoérda, granskade av
sakkunniga och publicerade i vetenskapliga tidskrifter (Forsberg & Wengstrom, 2013).
Upplevelser fran fysisk och psykisk aspekt skulle finnas beskrivna. Artiklarna skulle ha som
syfte att beskriva upplevelser av att leva med KOL ur ett individ eller patientperspektiv.
Studien har fokuserats pa forskning fran vastvarlden da situationen for personer med KOL
kan se olika ut i olika delar av vérlden.

Exklusionskriterier var artiklar skrivna utifran vardpersonalens perspektiv, artiklar med smalt
fokus pa nagon specifik aspekt av att leva med KOL samt artiklar med uteslutande bio-
medicinsk fokus. Aven studier som beskrev diagnostiseringsfasen exkluderades.

Exklusionsprocessen skedde i olika steg. | forsta urvalet exkluderades artiklar som inte
uppfyllde angivna inklusionskriterier efter lasning av titlar och vissa abstrakt. Detta urval
skedde i den gemensamma s6kningen (Polit & Beck, 2010).

| steg 2 lastes alla abstrakt i valda artiklar varpa ytterligare artiklar som inte uppfyllde
inklusionskriter valdes bort. Denna urvalsprocess gjordes separat och sedan jamfordes val av
artiklar och konsensus naddes.

| steg 3 lastes artiklar i sin helhet. Fran denna sékning exkluderades 5 artiklar fran sokningen i
Cinahl, Se bilaga 2, och 1 fran PubMed, se bilaga 1 (Polit & Beck, 2010).

Tre av artiklarna behandlade temat stigma och skuld. Artiklarna exkluderades da resultatet
riskerade att bli splittrat och det fanns risk for forskningsbias om nagra artiklar behandlade
specifika aspekter av att leva med KOL (Polit & Beck, 2010). Vidare exkluderades en artikel
som behandlade angest och KOL, da det redan fanns en artikel bland vart urval som
behandlade detta tema, samt att temat aterkom i 6vriga artiklar vilket bedomdes réacka for att
fanga dessa upplevelser. Angest anségs vara ett tillrackligt relevant, genomgéende, tema for
att finnas med bland vart urval. En ytterligare artikel som handlade om egenvard valdes bort
da temat var for specifikt i relation till 6vrigt urval.

| steg fyra efter att valda artiklar kvalitetsgranskats av bada forfattarna exkluderades 2 artiklar
varav 1 fran Cinahl och 1 fran sokningen i PubMed. Dessa artiklar redovisas i bilaga 4. En
artikel funnen i Cinahl vilken undersokte livsmonstret hos personer med KOL som hade haft
en exacerbation vilken kravde sjukhusvard valdes bort. Anledningen var att
undersokningsgruppen bedomdes vara for specifik, samt skiljde sig at fran de andra
inkluderade artiklarnas urvalsgrupper. En artikel funnen i PubMed valdes aven denna bort da
den skildrade sjdlva diagnostiseringsprocessen och darmed i innehall skiljde sig fran dvriga
artiklar som skildrade personer med KOL som befann sig i medel eller svar fas.

5.4 Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen skedde enligt Forsberg och Wengstrém (2013), med hjalp av sérskilda
checklistor for kvalitetsgranskning av kvalitativa artiklar, se bilaga 4. Innehallet i en kvalitativ
artikel bor for att halla god kvalitet innehalla ett tydligt syfte och fragestéllning, en tydligt
beskriven metoddel, urval och bortfall, métinstrument, resultatdel, diskussionsdel samt
vardering och utvardering av resultatet (Forsberg & Wengstrom, 2013). Efter att ha tagit
stallning till de fragor som redovisas i bilaga 3, erholls ett gott underlag for vardering av
studiernas kvalitet. Denna vardering gjordes med hjalp av en tabell vilken redovisar kriterier
for kvalitetsvardering. (Forsberg & Wengstrom, 2013). Efter en sammanvéagning av de olika
kvalitetskriterierna graderades artiklarna till medel samt hog kvalitet. Tre artiklar av
medelkvalitet samt sju artiklar av hdg kvalitet inkluderades. | denna litteraturstudie inkluderas
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totalt 10 stycken kvalitativa artiklar, vilka ar kvalitetsgranskade av bada forfattarna samt
redovisade i en artikelmatris, se bilaga 3.

5.5 Dataanalys

Artiklarna analyserades med kvalitativ innehallsanalys enligt Granheim och Lundman (2004).
Samtliga 10 artiklar lastes igenom ett flertal ganger for att en tydlig helhetshild skulle uppnas.
Forfattarna fargkodade sedan meningsbérande enheter i artiklarna var for sig och jamforde
med varandra vad som sammanstamde och vad som skiljde sig at. Meningarna som valdes
innehall information som var relevant for att svara pa problemformuleringen. Dessa
meningsharande enheter kondenserades sedan for att minska textinnehallet och na den
egentliga informationskarnan, varpa innehallet kodades. En kod kan ses som en etikett pa
meningsenhetens innehall. Koderna placerades i kategorier vilka aterspeglar artiklarnas
centrala budskap. Subkategorier skapades, vilka syftar till den underliggande meningen i
artiklarnas resultat (Granheim & Lundman, 2004).

5.6 Etiska 6vervaganden

Vid en allman litteraturstudie bor etiska 6vervagande goras vad géller urval samt presentation
av studiens resultat (Forsberg & Wengstrom, 2013). Alla studier inkluderade i denna
allmanna litteraturstudie har godkannande fran etiska kommittén. De artiklar som ingar i
litteraturstudien redovisas i en sarskild matris. Samtliga resultat redovisas, bade de som
stodjer och inte stodjer forfattarnas hypotes (Forsberg & Wengstrom, 2013).

6 RESULTAT

6.1 Andndod i vardagen

Genomgaende i flertalet studier &r upplevelsen av att inte ha kontroll Gver sin andning. Den
nedsatta andningsformagan beskrevs som alltid narvarande i deltagarnas liv. Den kunde
variera fran latt andnod som till olika grad paverkade vardagsaktiviteterna till svarare andnod
och panikattacker som kunde framkalla intensiva angestkanslor och radsla (Clancy et al.,
2009; Fraser et al., 2006; Gabriel et al., 2014; Gullick & Stainton, 2008 & Willgoss et al.,
2012). Kanslor av radsla och oro var sammankopplade med den andnéd som deltagarna
upplevde och andndd framkom i studierna som det symptom med stérst negativ paverkan pa
funktionen vid KOL (Barnett, 2005; Clancy et al., 2009; Ek & Ternestedt, 2008; Fraser et al.,
2006; Gullick & Stainton, 2008 & Willgoss et al., 2012).

Deltagare beskrev hur andndden i borjan av sjukdomsférloppet upplevdes som ett
uppvaknande, vilket gjorde dem medvetna om sjukdomens progression och kroppens
foranderlighet (Gullick & Stainton, 2008). Forsamring i sjukdomen paverkade sjalvklara
formagor, sa som att ta hand om sig sjalv, delta i sociala sammanhang och utdva aktiviteter i
takt med att andnoden inskrankte alltmer pa mobiliteten. Insikten om detta var praglad av
rédsla, oro och kénslor av utsatthet (Barnett, 2005; Ek & Ternestedt, 2008; Fraser et al., 2006;
Gullick & Stainton, 2008).

Vardagen med KOL skiftade mellan bra och daliga dagar och forsamring upplevdes ofta
komma ofdrutsagbart (Barnett, 2005; Ek & Ternestedt, 2008; Fraser et al., 2006; Stridsman et
al., 2015 & Willgoss et al., 2006). Bade hemmet och tillvaron utanfér hemmet kunde utgora
svarnavigerade miljoer. Pa grund av andndden kunde rorelser som att boja sig ner eller att ga
bli kdmpiga att genomfora. Detta paverkade i sin tur formagan att utféra vardagsrutiner som
att kunna skéta hushallet eller att ga och handla. Att forlora sjalvstandighet i att genomfora
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egenvard upplevs som sarskilt svart. Andndden inskrankte personens kéansla av
sjalvstandighet (Barnett, 2005; Clancy et al., 2009; Gullick & Stainton, 2008 & Stridman et
al., 2015). Ett exempel ar svarigheter att ata pa grund av att den for en frisk méanniskas
sjalvklara och automatiska formaga att tugga och andas kunde upplevas skrammande
(Barnett, 2005). Att andas upplevdes som en kamp vilken gick hand i hand med att
uppratthalla sjalvstandighet och att forma sig avsluta en paborjad aktivitet (Barnett, 2005;
Clancy et al., 2009; Gullick & Stainton, 2008 & Stridman et al. 2015). Andndden beskrevs
som ett fenomen som endast den som upplevt kan forsta, och nagot som var svart att forklara
(Barnett, 2005; Clancy et al., 2009; Fraser et al., 2006; Garbiel et al., 2014 & Willgoss et al.,
2012).

Oro var bade ett symptom och en orsak av andndd, vilket blev till en ond cirkel
Detta fenomen skapade stor stress och var utmanande att leva med. Det kunde vara
forvirrande att forsta hur olika symptom uppstod (Willgoss et al., 2012).

”It’s like a vicious circle. Your breathing gets bad so you get anxious, then you get afraid.
And your breathing gets worse. Which makes you more afraid. The COPD feeds the anxiety
and the anxiety feeds the fear” (Willgoss et al., 2012, s. 565).

Det uppkom situationer da andningen blev okontrollerbar vilka var forknippade med radsla,
panikkénslor och kénslor av utsatthet (Clancy et al., 2009; Fraser et al., 2006; & Willgoss et
al., 2012). Panikattacker var traumatiska upplevelser som etsade sig fast i minnet och blev en
del av personens livsvarld. Erfarenheter av andndd kunde skapa oro om vad som potentiellt
skulle kunna hénda i en situation. Detta kunde leda till undvikande av platser eller beteenden
som potentiellt kunde utldsa kraftig andndd. Det fanns en risk att detta kunde leda till fysisk
inaktivitet vilket i sin tur kunde vara funktionsnedséattande och ¢ka andnéden (Barnett, 2005;
Stridsman et al., 2014 & Willgoss et al., 2012).

De var svart att satta ord pa dessa upplevelser men var hos deltagare ibland forknippade med
en nédra-doden kénsla och total kénsla av forlorad kontroll (Clancy et al., 2009; Fraser et al.,
2006 & Willgoss et al., 2012). | dessa situationer kénde deltagare sig sarbara och behdvde
forlita sig pa omgivningens kunskap och forstaelse att uppfatta vad som hande. Samtidigt
uppgav deltagare att omgivningens valvilja inte hjélpte under en panikattack da personens
fokus behdvde vara pa andningen (Clancy et al., 2009 & Fraser et al., 2006). | motsats till
kénslorna under en panikattack var kanslan av att kunna hindra en panikattack fran att utlésas
forknippad med positiva kénslor av att ha kontroll éver sin kropp och livet (Willgoss et al.,
2012).

6.2 Upplevelse av kroppens forandring

Kroppens ofta oférutsagbara forandringar kunde innebéra att andningen blev en stéandig del av
personens medvetandevérld. Vardagsfenomen som att béja sig ner eller vadrets skiftningar
som tidigare forknippats med en positiv kéansla blev nu forknippat med risk. Bade hemmet
och allmanna utrymmen kunde uppfattas som riskfyllda. Varje aktivitet blev fokus for
medvetandet vilket forandrade personens livsvarld (Gullick & Stainton, 2008). Deltagare
upplevde kénslan av att varlden krympte, de kande sig instangda i bade fysiskt och psykiskt
mening (Clancy et al., 2009; Ek & Ternestedt, 2008 & Willgoss et al., 2012).

Forandring av kroppen innebar en transition dar symptom gick fran att vara diffusa och dar

andndden upplevdes inombords, till att bli synliga och méarkbara utat for andras blick (Ek &
Ternestedt, 2008; & Gullick & Stainton, 2008). Symptom som ihallande hosta, upphostning
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av slem eller kraftig andnéd vid enkla rorelser blev forvarrade med sjukdomens forsamring.
Aptit och viktforlust var ocksa vanligt i senare faser. De fysiska forandringarna blev en
utmaning for hur personen ville presentera sig for varlden (Ek & Ternestedt, 2008; Gullick &
Stainton, 2008; & Ellison et al., 2012).

I ndgra studier uttryckte deltagare ett behov av att bli sedda som “’vanligt” och inte som sjuka.
Detta kunde upplevas i relation till anhdriga och nérstaende. Deltagare som levde i familj
kunde aven om de vérderade familjens nérvaro uppleva att de var éverbeskyddande och att
fokus ofta var pa sjukdomen och halsobeteenden (Gabriel et al., 2014). Aven om tillvaron
forandrats radikalt var det viktigt att bdde agera och bli behandlad sa “normalt” som mgjligt
(Ek & Ternestedt, 2008; & Fraser et al., 2006). | Ellison et al. (2012), uppgav deltagare att
familjens oro éver depression eller isolation och valvilja i att stodja, ibland kunde géra
familjeforhallanden spanda. Att fa kiinna sig normal” inombords framkommer som en kiinsla
av valmaende hos Stridsman et al. (2015): ”Actually well-being it’s the everyday feeling
when you feel normal inside that you are pleased in some way that you accept what you
have.../” (Stridman et al., 2015, s. 45). Kénslan av valmaende och normalitet var ocksa
kopplad till fysiskt funktion och att kunna utfora vissa aktiviteter (Stridman et al., 2015).

6.3 Att vilja men inte kunna

Personens 6nskan och vilja att kunna gora eller uppleva nagot stod ofta i konflikt med
kroppen, som fysiskt begransade eller hindrande en aktivitet. Oftast berodde detta pa andndd.
Detta beskrevs som frustrerande: ”Daily life can be hard and frustrating. You want to do so
many things but your body is just not able to” (Barnett, 2005, s. 810). Pa grund av att inte
orka eller kunna var personer med KOL ofta tvungna att avsta fran aktiviteter som var
meningsfulla for dem (Ek & Ternestedt, 2008 & Gullick & Stainton, 2008). Att kampa for att
kunna utfora vissa aktiviteter, ofta vardagssysslor och hushallsaktiviteter upplevdes som ett
satt att ta kontroll dver tillvaron (Fraser et al., 2006). Omvént kunde kroppens begransningar
paverka motivation och humaor samt leda till tillbakadragande (Ek & Ternestedt, 2008;
Gabriel et al., 2014; Stridsman et al., 2014 & Willgoss et al., 2012).

6.4 Dimensioner av isolation

Upplevelsen av att vara mer eller mindre isolerad, fysisk, psykisk och socialt beskrevs av flera
deltagare. Isolation hos personer med KOL kunde ha olika orsaker och upplevas pa olika stt.
Det kunde vara ett faktiskt tillstand av fysiskt ensamhet men ocksa kéanslan av ensamhet
tillsammans med andra. Studierna identifierar en social men ocksa en existentiell ensamhet.
Kénslan av isolation kunde uppsta av att inte vilja vara en belastning, att inte orka, att andra
tar avstand, att andra inte forstar sjukdomen, att vara begransad till hemmet eller uppleva
klaustrofobiska kanslor under panikattack (Clancy et al., 2009; Ek & Ternestedt, 2008; Fraser
et al., 2006; Gabriel et al., 2014; Gullick & Stainton, 2008; Stridsman et al., 2014 & Willgoss
etal., 2012).

Fysisk nedsatthet kunde leda till bundenhet till hemmet vilket in sin tur kunde paverka
sjalvkansla och motivation (Barnett, 2005; Gabriel et al., 2014 & Gullick & Stainton, 2008).
Deltagare kunde ocksa uppleva att sjukdomen fick andra att ta avstand (Ek & Ternestedt,
2008).

Synliga symptom kunde fa deltagare att isolera sig for att slippa andras blickar (Ellison et al.,
2012; Gullick & Stainton, 2008 & Willgoss et al., 2012). Aven osynliga symptom, handikapp
som inte syntes pa utsidan, kunde leda till att deltagare vande sig inat. De upplevde att det var
deras problem, och nagot de darfor maste hantera sjalva och inte stéra andra med (Clancy et
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al., 2009; Ellison et al., 2012 & Stridman et al., 2014). Att inte vilja vara en borda for
anhoriga, vanner och samhalle kunde leda till att deltagare isolerade sig (Ellison et al., 2012).

6.4.1 Tystnad kring sjukdomen

| flera av studierna beskrev deltagarna att omgivningen omajligt kunde forsta hur det var att
leva med KOL och att tillstandet, speciellt andnod, var svar att forklara med ord (Barnett,
2005; Clancy et al., 2009; Ek & Ternstedt, 2008; Ellison et al., 2015; Frasier et al, 2006;
Gabriel et al. 2014; Stridsman et al., 2014 & Willgoss et al., 2012).

Deltagarna talade inte ofta med sin omgivning om hur de kande sig, &ven om de under samre
dagar kunde kanna ilska, sorg och frustration. Som skal uppgavs att andra var vana att se dem
pa ett visst satt samt att omgivningen i alla fall inte kunde forstd vad det innebar att leva med
KOL (Stridsman et al., 2015). Personer som levde i familj visade inte den sorg de ibland
kunde kanna, detta for att undvara familjen lidande, da de hade observerat att familjen
upplevde det svart att bevittna sjukdomens progression (Ek & Ternestedt, 2008). Stridman et
al. (2014) fann att man inte talade om kanslan av fatigue, ihallande trotthet, med nagon i ens
omgivningen, inte heller dem som var i liknande situation. Fatigue var nagot som upplevdes
som en normal och naturlig del av sjukdomen eller av aldrande och darfor pratade man inte
om det. Deltagarna hade heller aldrig talat om eller blivit tillfragade om fatigue i kontakt med
vardpersonal (Stridsman et al., 2014). Deltagare kande att sjukdomen inte kunde forstas av
andra vilket kunde skapa friktion i relation till familj och vénner (Ellison et al., 2012). Andra
menade inte att det fanns nigra “behov” att tala om. Detta gillde bade att tala med
omgivningen samt att soka professionell hjalp medan de fa som talat med professionella om
psykosociala aspekter upplevt detta som positivt (Ellison et al., 2012). Vetskapen om att det
fanns andra som befann sig i samma situation upplevdes som lugnande (Ellison et al., 2012;
Gabriel et al., 2014; & Stridsman et al., 2014).

Upplevelse av att leva med ett osynligt handikapp kunde leda till tystnad kring sjukdomen;”If
you got a disability that’s inside and you can’t see it you tend to turn inwards and inwards,
because its our problem and you got to deal with it” (Clancy et al., 2009, s. 83). Det fanns en
kansla av att omgivningen kunde tycka att man éverdrev om man forklarade hur man kénde
sig (Clancy et al., 2009).

6.4.2 Att behdva stod fran andra

Vardagen kunde préglas av plotsliga och oférutsagbara forandringar i tillstand. (Fraser et al.,
2006 & Stridsman et al., 2014) Trots erfarenhet och strategier fanns det ibland begrénsningar
till formagan att klara sig sjalvstandigt. Vid forsamringsperioder eller episoder av svar andnod
var det nodvandigt att forlita sig pa hjalp fran utomstaende (Fraser et al., 2006 & Stridsman et
al., 2014). Vid forsamring var det viktigt med vardpersonal man kande och kanslan av
kontinuitet gav trygghet medan en fragmenterad vard eller méte med okéanda vackte kanslor
av otrygghet och hopploshet (Stridsman et al., 2015). Anhoriga och narstaende var for manga
deltagare en stor trygghet, speciellt vid férsamringsperioder, da man var beroende av andras
forstaelse och kunnande (Ellison et al., 2012; Fraser et al., 2006; & Gabriel et al., 2012). Att
be om hjalp upplevdes dock av manga som svart (Barnett, 2005; Fraser et al. 2006; Gabriel et
al., 2014 & Ellison et al., 2012).

6.5 Kéanslan av forlorad kontroll

Att leva med KOL innebar att varje aspekt av vardagen kréavde noggrann planering for att
kunna utforas. Utover det som kunde kontrolleras fanns okontrollerbara faktorer sa som
vadret eller ogynnsamma miljoer (Barnett, 2005; Clancy et al., 2009; Fraser et al., 2006;
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Gullick & Stainton, 2008 & Willgoss et al., 2012). Genom att undvika dessa triggande
faktorer upplevdes en kansla av kontroll éver andndden. Att alltid ha med sig medicinen
ingav ocksa kanslan av kontroll, vilket var betryggande (Fraser et al., 2006) Att behdva
planera kunde upplevas som nagot som paverkande vélbefinnandet negativt av vissa deltagare
som fann att sjalva planeringen av vardagen kan 6kade kénslor av oro. Den standiga kampen
om att ta kontroll upplevdes ofta som misslyckad. Detta skapade kanslor av sarbarhet. Manga
oroade sig 6ver potentiella handelser som kunde uppsta vilka de inte sjalva kunde kontrollera
och vad som da skulle handa. Oro 6ver att exempelvis glomma medicinen hemma, eller inte
fa tag i en parkeringsplats nara besoksplatsen (Willgoss et al., 2012).

Det var for manga svart att forsta hur den enorma tréttheten kunde komma att kontrollera
deras liv i s& stor omfattning. Att inte veta hur de skulle klara av en forkylning eller en
exacerbation var oroande, och det upplevdes jobbigt att inte kunna kontrollera och styra dver
dessa faktum (Stridsman et al., 2014).

6.6 FOrnekelse och acceptans

Olika perioder i sjukdomen kunde innebéra mer eller mindre acceptans eller férnekelse. Det
var vanligt att man ignorerade sina symptom i borjan av sjukdomsférloppet. Detta var en
konsekvens av att man sag symptomen, sarskilt hosta, som en naturlig foljd av rékning, alder
eller arbetsmiljo. Att sjukdomen av deltagare sjalva mer eller mindre sags som sjalvforvallad
bidrog till att symptom ignorerades (Barnett, 2005 & Clancy et al., 2009). Fornekelse kunde
upplevas som effektivt i hanteringen av sjukdomen. Under de forsta aren hade fornekelse varit
ett sétt att kdnna kontroll Gver situationen tills symptomen blev mer oundvikliga i vardagen
(Fraser et al., 2006 & Stridsman et al., 2015). Men dven nar man gatt in i sjukdomsfaser dar
symptomen var oundvikliga sa var en vanlig strategi att aktivt férsoka styra medvetandet fran
sjukdomen och dess symptom (Barnett, 2005; Clancy et al., 2009; Fraser et al., 2006; &
Stridsman et al., 2015).

Studier finner dven att acceptans av sjukdomen &r en forutsattning fér kanslan av
valbefinnande da det gor livet enklare. Acceptans behdvdes for att kunna genomfora de
anpassningar som sjukdomen kraver i form av att utfora uppgifter i ett langsammare tempo,
ersatta aktiviteter och kunna be andra om hjalp. Det framkom dock en oro att acceptans kunde
bli resignation (Ellison et al., 2012 & Stridsman et al., 2015).

6.7 Valbefinnande- Att finna mening i tillvaron

Deltagare motade medvetet undan negativa kanslor som oro, vilket blev till en strategi for att
k&nna vélbefinnande (Fraser et al., 2006; Gullick & Stainton, 2008 & Stridman et al., 2014).
Att ta kontroll dver sin vardag genom planering och att vara forberedd skapade kanslor av
frihet och gjorde att livet kandes lattare. Att utfora aktiviteter som inte utloste andndd
beskrevs som energigivande. Deltagare beskriver ocksa hur fysiska aktiviteter som dagliga
promenader gav energi och blev ett satt att kontrollera den standiga trottheten. De upplevde
ocksa att de genom fysisk aktivitet saktade ner progressionen av KOL. Detta ledde till
tillfredstallelse, och att kroppen ké&ndes levande och till nytta (Stridsman et al., 2014). Att
kanna gemenskap med andra gav livet en ké&nsla av mening (Ek & Ternestedt, 2008). Att
genomga lungrehabilitering beskrevs som en positiv upplevelse dar deltagarna fick kanna sig
behdvda. De upplevde att de kunde bidra med nagot och hjalpa andra i samma situation vilket
okade vilbefinnandet (Ek & Ternestedt, 2008; & Ellison et al., 2012). Aven om det framkom
som viktigt att kunna hantera livet sjalvstandigt kunde en rehabilitationsgrupp ge kunskap och
strategier som gjorde att rédsla inte tog 6ver (Stridsman et al., 2014). Trots att deltagare
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upplevde sig vara kraftig paverkade av sjukdomen, upplevdes &anda livskvaliteten som
acceptabel (Barnett, 2005).

Att kdmpa i vardagen utmaérkte tillvaron med KOL. Personer med KOL hade ofta hég grad av
k&mparanda an andra och levde ofta i stunden. Véalbefinnande var férknippat med att ta
tillvara pa bra dagar och utnyttja dessa till fullo for att hitta balans mellan bra och daliga
dagar (Barnett, 2005; Gullick & Stainton, 2008 & Stridsman et al., 2015) Att kdmpa blev for
en viktig del deltagare en del av meningsskapande och att aterta sjalvfortroende. Att utfora
sysslor dven om det tog tid eller var anstrdngande kunde ge en kénsla av vélbefinnande och
kansla av att tillvaron hade mening. Kéanslan av att vara till nytta, meningsfull, fér andra
bidrog till denna kansla (Barnett, 2005; Gullick & Stainton, 2008 & Stridsman et al., 2015).

7 DISKUSSION

7.1 Metoddiskussion

Den valda designen ar allman litteraturstudie, vilken ar en relevant design for att svara pa det
valda syftet inom den aktuella tidsramen. Syftet med studien &r att beskriva upplevelsen av att
leva med KOL utifran ett patientperspektiv.

Sokningarna genomfordes bade individuellt och gemensamt, vilket kar chanserna att finna
artiklar av hog kvalitet som besvarar syftet. Endast kvalitativa artiklar inkluderades i enlighet
med Polit och Beck (2010) som menar att en litteraturstudie bér domineras av kvalitativa
artiklar da dessa ar beskrivande och ger en djupare forstaelse for fenomenet. Valda artiklar ar
skrivna ur ett patientperspektiv. Detta gor resultatet relevant for syftet. Databaserna Cinahl
och PubMed valdes for att soka litteratur. De flesta artiklarna valdes fran Cinahl som &r storst
inom omvardnadsforskning (Polit & Beck, 2010). Detta kan ses som en styrka da artiklarna
har hog omvardnadsrelevans. Sékorden valdes utifran syfte och problemformulering, vilket
okar chanserna att hitta artiklar som besvarar detta. Dock kommer manga artiklar upp pa den
aktuella sokkombinationen, vilket kan utgora en svaghet da det ar svart att granska alla titlar
och abstrakt lika ingaende (Henricson, 2013). Att endast anvanda sig av en av de booelska
operatorerna, vilken i detta fall var “AND”, kan utgora en svaghet da artiklar av relevans for
att besvara syftet kan ha missats. Dock sédkerstéller operatorn “AND” att alla s6kord
inkluderas, vilket kan ses som en styrka. Inklusions och exklusionskriterierna ar utformade for
att hitta artiklar som svarar val pa syftet, vilket starker reabiliteten (Polit & Beck, 2010).

Kvalitetsgranskningen skedde med hjélp av checklistor utformade for att kvalitetssékra
kvalitativa artiklar. Dessa innehdll en rad fragor som hjélpte till att vardera artiklarnas kvalitet
till 1ag, medel och hog (Forsberg & Wengstrém, 2013). Detta mojliggjorde att de med lag
kvalitet kunde exkluderas. Inga av de granskade artiklarna erholl dock lag kvalitet, varfor alla
kunde inkluderas. En svaghet &r att artiklarnas kvalitet &r vérderad av forfattarna sjalva. Dock
anvandes en tabell 6ver kriterier for kvalitetsvardering, vilket starker att resultatet av
kvalitetsvarderingen &r korrekt. De artiklar som vidare inte stdimde 6verens med de uppsatta
inklusions och exklusionskriterierna kunde ocksa exkluderas. Detta medfor att resultatet
endast baseras pa artiklar av god kvalitet vilket ar en styrka. Alla artiklar granskades bade
enskilt och gemensamt och jamfordes sedan, vilket ytterligare starker kvaliteten av de valda
artiklarna (Henricson, 2013). Inkluderade artiklar bedéms halla medel till hog kvalitet, vilket
stérker studiens vetenskapliga varde.

Dataanalysen genomfdrdes forst individuellt genom en noggrann granskning av samtliga
artiklars resultat, for att sedan granskas tillsammans pa nytt. Detta for att 6ka chanserna att all

17



viktig information inkluderas. En jamforelse av de fargkokade meningsenheterna gjordes
sedan for att sakerstalla ett lika urval och resultat (Henricson, 2013). Eftersom forfattarna
hade kunskap kring det aktuella &mnet sedan tidigare, kan detta ha fargat resultatet (Granheim
& Lundman, 2004). Examensarbetets kvalitet kan ha paverkats av brist pa tid, da syftet
andrades nagra ganger (Henricson, 2013). Vissa ord var tvungna att dversattas med hjalp av
ordlexikon, vilket kan ha paverkat ordets mening eller precisa betydelse. Eftersom manga
olika upplevelser identifierades i artiklarna var det svart att avgransa kategorier och teman.
Detta kan utgdra en svaghet da resultatet kan upplevas som osammanhangande (Friberg,
2012).

7.2 Resultatdiskussion

Andnod och kroppsliga forandringar paverkar bade den fysiska och psykiska férmagan hos
personer med KOL, samt inskranker pa deras sjalvstandighet. Detta kunde leda till ett
beroende av omgivningen och minskad kansla av kontroll dver tillvaron. Andndd och fatigue
var en del av vardagen och upplevdes i olika grad fran dag till dag. Forandringar upplevdes
ofta ofdrutsagbara och mycket energi lades pa hindra andndd och panikattacker. Oro och
angest fanns i ett komplext cirkulart forhallande till andnoden. Kroppen kunde upplevas
begréansa trots att livslusten fanns. Omvant kunde sjukdomen paverka motivation och kansla
av hopp. Sammantaget innebar KOL upplevelse av att livsvarld krympte. Att leva med KOL
innebar ofta att personen behdvde skapa ny meningsfullhet i tillvaron. Sjukdomen kunde
isolera personen i bade en fysisk och existentiell mening. Att undvika andras blick och
bedémande kunde bidra till detta. Det fanns en tystnad kring sjukdomen, da man upplevde att
den var svar att beskriva och omajlig att forstd. Manga forsokte undvika kanslan av att vara
en borda for omgivningen.

Att kédnna meningsfullhet i tillvaron &r den mest avgérande aspekten for hélsan enligt
KASAM, och ger okat valbefinnande och kapacitet att hantera svara situationer, exempelvis
en kronisk sjukdom (Antonovsky, 2014). Personer med KOL beskriver hur de pa grund av
fysiska barriarer kunde ké&nna sig bundna till hemmet (Barnett, 2005; Clancy et al., 2009;
Fraser et al., 2006; Garbiel et al., 2014 & Willgoss et al., 2012). Detta blev ett hinder fran att
delta i sociala sammanhang och aktiviteter, och kunde medftra kénslor av att tillvaron forlorat
sin mening, och kénslor av sénkt sjalvfortroende (Barnett, 2005). Detta finner dven Mars,
Proot, Janssen, Van Eijk & Kempen (2009), i sin studie dér fysiska och miljomaéssiga hinder
riskerade leda till ett isolerat liv for personer med KOL.

Det finns hos deltagare en 6nskan om att k&nna sig behévda och till nytta, vilket enligt
Antonovsky (2014) &r en forutsattning for att kunna hantera svara situationer. Att kdnna
delaktighet och att livet har en betydelse bade kanslomassigt och fysiskt ar av vikt for att 6ka
kanslan av meningsfullhet (Antonovsky, 2014). Stridsman et al. (2015) visar pa att deltagare
genom fysisk aktivitet kanner kanslor av tillfredstéllelse och att de kan paverka sin sjukdom i
en positiv riktning. Hodson och Sherrington (2014) belyser aven de vikten av fysisk aktivitet
hos personer med KOL, och hur den 6kar personens kanslor av valmaende.

KOL kunde innebéra att personen var tvungna att aktivt soka mening i tillvaron da foreteelser
som tidigare upplevts som meningsfulla i manga fall inte langre gick att genomfora.
Formagan for deltagarna att finna eller aterta mening i tillvaron kan utifran Antonovsky
(2014) kopplas till graden av meningsfullhet och den kansloméssiga inneb6rd man kénner att
livet har. Att finna mening genom att exempelvis kdmpa sig igenom en aktivitet eller finna en
ny form av icke-fysisk sysselséttning, vilket framkom som viktigt, men inte alltid latt i
studierna, kunde ge motivation. En forutsattning for att genomfora forandringar, enligt
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KASAM ér att individen har en kénsla av motivation knytet till en inre kdnsla av mening som
de haft genom hela livet (Antonovsky, 2014). Coventry et al.(2014) finner att personer med
KOL eller kronisk sjukdom ofta finner kéansla av meningsfullhet genom att bibehalla eller
aterskapa aktiviteter och livsstil de tidigare i livet, om kroppen tillater. Detta var ett sétt att ta
kontroll 6ver tid och rum. Detta reflekteras i deltagarnas énskan att behalla kanslan av
normalitet och att tillfredstéllelse fanns i att kdmpa sig igenom vardagssysslor, vilket kan
forstas som en satt att bibehalla identitetskanslan.

Nagra generella slutsatser kan inte dras men resultaten i studierna indikerade att olika
deltagare fann det olika latt att finna meningsfullhet da tillvaron forandrats, da de uttryckte
olika grad av valbefinnande respektive uppgivenhet infor funktionella forluster. Givetvis
maste fysiska tillstand ocksa tas i beaktande men personer som har svart att aterfinna eller
bibehalla tillvarons meningsfullhet kan behdva mer stod av varden i denna aspekt.

Avgorande for KASAM ar begriplighet som i sin tur ar en forutsattning for hanterbarhet
(Antonovsky, 2014). Begriplighetsaspekten, eller formagan att hantera stress-stimuli, kan
utifran KASAM skilja sig mellan olika individer (Antonovsky, 2014). Stod i form av
information, kontinuerlig uppféljning och tillgang till samtal med andra, kan vara sarskilt
viktigt for personer som upplever stor psykisk stress av att leva med KOL.

Personer med KOL beskriver sig uppleva forlust av kontroll, bade éver kroppen samt tillvaron
som kraver stor planering for att ga ihop (Willgoss et al., 2012). Brist pa kontroll och
hanterbarhet kan enligt Antonovsky (2014) stérka kénslan av att en situation &r oréttvis och att
man &r hjalplos infor omstandigheterna. Utifran KASAM kan darmed kanslan av forlorad
kontroll till viss del paverkas av kanslan av hanterbarhet och de resurser som finns till
forfogande for att hantera situationen.

Studierna indikerade att inte enbart den fysiska forlusten utan ocksa ett undvikande av andras
bedémande, kunde leda till minskat livsrum (Ek & Ternestedt, 2008; Ellison et al., 2012;
Gabriel, et al., 2014; Gullick & Stainton, 2008; Fraser et al., 2006 & Stridsman et al., 2015).
Detta bekraftas hos Coventry et al. 2014, som finner att upplevelse av stigmata blir en del av
livsvérlden och gor att rummet krymper i fysisk och psykisk mening.

Manga deltagare uttryckte direkt eller indirekt ett behov av att sjukdomen inte stod i fokus for
omgivningen. Att f& bevara en kinsla av "normalitet” var forknippat med vélbefinnande och
kansla av bevarad sjalvstandighet. Detta antyder att det fanns ett behov av att anta en
salutogen syn och att de uppfattade att omgivningens synsétt var for fokuserat pa det patogena
(Ellison et al., 2012; Gabriel, et al., 2014; Fraser et al., 2006 & Stridsman et al., 2015).
Behovet av ett bevarande av kénslan av normalitet har dven setts i samband med andra
kroniska sjukdomar. Enligt De Souza och De Lima (2015) vidgar och omdefinierar den som
lever med kroniskt sjukdom konceptet av “normalitet”, I jamforelse med det traditionella
biologiska synen pa kroppen.

I studierna framkom bade ett behov av att omgivningen skulle kunna forsta eller ”’se”
sjukdomen, som kunde upplevas som osynlig och ett behov att fi kdnna sig ”normal” (Ellison
etal., 2012; Fraser et al., 2006; Gabriel et al., 2014 & Stridsman et al., 2015). Bada
aspekterna kan forstas som behov av att kdanna sig tillhdrande ett sammanhang. En
syntetstudie dver upplevelser hos personer med KOL finner att behoven hos personer med
KOL inte tas tillrackligt i beaktande i olika vardprogram Detta gallde behov av att kinna sig
socialt och existentiellt i ett sammanhang (Diesler et al., 2014).
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Social jamforelse; att det finns andra som befinner sig i samma situation, eller att det finns de
som har det varre, var ett satt att tinka som anvandes som strategi for att ma béttre (Ek &
Ternestedt, 2008; Ellison et al., 2012; Gabriel et al., 2014 & Stridsman et al., 2014). Stridman
et al. (2014) studie om av att vara i diagnostiseringsprocessen av KOL finner dven att det i
denna fas, som kan préglas av inre kaos, upplevs lugnande att veta att det finns andra i
liknande situation. Detta antyder man kan ma battre av att veta att man inte &r ensam med sin
sjukdom. Detta stods ocksa av lungrehabilitering framkom som positivt i nagra av studierna,
da detta gav kansla av meningsfullhet och framtidshopp (Ek & Ternestedt, 2008; Ellison et
al., 2012 & Stridsman et al., 2014). Att det blir positiva effekter, utdver utdkad fysisk
uthallighet, pa hanteringsférmaga och psykiskt valmaende fran lungrehabilitation stods av
McCarthy et al. (2015) 6versiktsstudie om lungrehabilitering vid KOL. Flera deltagare
upplevde det som omojligt for omgivningen att forsta sjukdomen (Ek & Ternestedt, 2008;
Clancy et al., 2009; Fraser et al., 2006; & Gabriel et al., 2014). Detta stoder att det kan finnas
behov av dkad kénsla av delaktighet och att fa artikulera sin situation.

En studie som undersokte begreppet “behov” i relation till personer med kronisk obstruktiv
lungsjukdom fann att psykologiska och emotionella behov séllan uttrycktes aktivt, varken av
dessa personer eller professionella vardare (Kendall et al., 2015) Dessa ”behov” tolkades av
studiedeltagarna som att de inte fanns eller som en naturlig del av sjukdomen till vilka de
adapterat. Detta stods dven i en annan studie dar man fann att deltagare i det palliativa skedet
av KOL sillan uttryckte vardrelaterade behov da de “normaliserar” sina symptom och inte
kanner till mojligheter som kan underlatta situationen (Habraken, Pols, Bindels, & Willems,
2008).

Att uttrycka sjukdomsrelaterade behov samt att ha ett synsétt pa sjukdomen som
behandlingsbar kan influeras av hur pass vélinformerad en person &r (Habraken et al., 2015).
Studier har funnit att personer med KOL var daligt informerade om sjukdomens forlopp och
att de inte hade haft nagot ingaende samtal om detta med vardpersonal (Kendall et al., 2015).
Detta stods av resultat i Gysels och Higginson (2010). De fann att Personer med KOL
upplevde sig daligt informerade vid diagnostiseringstillfallet samt att man inte talade om
sjukdomens progression. De ldamnades med orden att sjukdomen var livshotande och
progressiv men endast en abstrakt ide om vad sjukdomen innebar, vilket 6kade osékerhet
infor framtiden och skapade en tystnad kring framtiden. Kunskap naddes mer genom
erfarenhet och eget kunskapssokande dn genom varden (Gysels & Higginson, 2010).

7.3 Behov av ny forskning

Fler studier som belyser upplevelser ur ett patientperspektiv kan efterlysas. Den mesta
forskningen kring KOL &r ur medicinskt perspektiv snarare &n omvardnadsperspektiv
(Jonsdottir, 2008). Detta bekréftas av Les Todres et al. (2007) som menar att beskrivning av
méanniskors erfarenheter ger mer detaljerad information och ar ett mer demokratiskt
forhallningssatt an ett forhallningssatt som grundar sig pa utvarderingar och bedémanden,
varfor detta bor fa en mer central roll i framtidens vardplanering (Les Todres et al., 2007).

Resultaten i denna studie har inte analyserats utifran deltagarnas olika familjesituation.
Studierna indikerade dock att familjen omkring personer med KOL kunde utlgsa bade kanslor
av stress och kanslor av trygghet och vélbefinnande. I enlighet med Jonsdottir, (2008), kan
mer forskning kring familjens roll vid KOL behdvas da denna visat sig kunna ha avgérande
betydelse inom KOL-varden och att familjemedlemmar paverkas i storre grad dn vad man
tidigare trott.
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Denna studie berér endast i begransad utstrackning hur personer med KOL upplever méten
med varden och tillganglighet av sjukvard. Studiens resultat indikerar dock att mer forskning
kan behdvas inom omradet, da en det finns ambivalens kring att uttrycka behov, vilken
mojligen indikerar kunskapsbrist i vilka mojligheter som finns att starka halsan. Relationen
med andra, interpersonalitet, spelar stor roll for kanslan av meningsfullhet och hopp och
dialogen som fors med sjukvardspersonal kan darfor ha stor betydelse for en individs
livsvarld (Les Todres et al., 2007). Delgado, (2007) fann att hog kénsla av sammanhang
korrelerade med lagre upplevelse av stress, hogre kansla av mening samt en subjektiv
upplevelse av mindre andningsbesvér. Kanslan av sammanhang korrelerade inte med
sjukdomens objektiva svarighetgrad, vilket stodjer Antonovskys teori. Detta pekar mot vikten
av psykosociala aspekter vid varden av KOL da individens subjektiva synsatt paverkar hur
sjukdomen upplevs (Delgado, 2007). Mer forskning om hur individuella faktorer paverkar
formaga att anpassa sig och kanna att tillvaron ar meningsfull kan behévas.

7.4 Relevans for omvardnad och samhallet

| takt med att KOL 6kar i samhéllet kommer varden att stota pa fler patienter i behov
personcentrerad vard och omvardnad. Vikten av att hitta nya strategier, finna nya
meningsfulla aktiviteter samt ta kontroll 6ver sin sjukdom belystes i flera studier. Med god
insikt i hur personer med KOL upplever sin sjukdom kan sjukvarden stétta och hjalpa
patienten att hitta nya vagar samt erbjuda redskap att hantera fysiska och psykiska symptom
pa basta satt. Att ge stod och hjélp till egenvard genom att ta tillvara pa patientens upplevelser
kan i forlangningen leda till farre vardtillfallen for personer med KOL samt kortare vardtider
vilket gynnar bade samhalle och den enskilda individen. Studier visar pa att dalig
sjukdomskontroll bland annat kan leda till minskat valbefinnande och bade fysisk och psykisk
isolation. Detta kan leda till att personer med KOL far svarare att integrera i samhallet samt
far svarare att hitta en meningsfull vardag. Genom 6kad egenvard kan patienten ta battre
kontroll éver sin sjukdom och darigenom uppleva dkat valbefinnande.

Forskning, samt resultaten i denna studie, visar pa att personer med KOL ibland upplever sig
vara en bérda fér omgivningen. Vissa beskriver ocksa kanslor av skuld da sjukdomen ofta ar
sjalvforvallad genom rokning. Detta kan bidra till att personer med KOL &r mindre
hjalpsokande vilket skapar en barriar mellan KOL-patienten och sjukvarden. Att motverka
detta genom att sprida kunskap kring KOL-patienters upplevelser och sjukdomen i stort kan
bidra till att minska samhallets stigmatisering av KOL och att fler soker vard i tid.

8 SLUTSATS

I denna studie framkommer att personer med KOL upplever bade fysiska och psykiska
symptom vilka ofta utgor hinder i vardagen och det sociala livet. Dessa symptom och de
kéanslor de framkallar paverkar hela personens livsvarld och inskranker pa dennes
sjalvstandighet och valbefinnande. Personer med KOL &r i behov av stod for att ta kontroll
over sjukdomen samt for att lara sig att hantera dess ofta oférutsédgbara uttryck och
progressiva forlopp. | detta har sjukskdterskan en viktig roll, varfor insikt i hur personer med
KOL upplever sin sjukdom &r vardefulit.

9 SJALVSTANDIGHETSDEKLARATION

Forfattare Madeleine Andersson och forfattare Mary Anifowoshe Nielsen har i lika stor
omfattning bidragit till alla delar av denna uppsats.
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Bilaga 3. Artikelmatris

42

Att beskriva
trotthet i det
dagliga livet hos
personer med
mattlig till svar
KOL.

Att beskriva oro
hos patienter
med stabil
COPD.

Design: Kvalitativ,
semistrukturerade
intervjuer.

Urval: 20 personer med
stabil till svar KOL.

Analys: Kvalitativ
innehallsanalys.

Design: Kvalitativ
intervjustudie.

Urval:14 personer med
stabil KOL vilka hade
rapporterat orossymptom.

Analys: Kvalitativ
innehallsanalys.

Trotthet &r en Hog
standigt ndarvarande
kansla som
involverar hela
kroppen. Trottheten
framkallar kanslor
av hoppldshet samt
att den kontrollerar
ens liv. FOr att
skapa kontroll 6ver
tréttheten planerar
personerna sin
vardag och
fortsatter med
fysiska aktiviteter
som innan.
Deltagarna Hog
rapporterade starka
kénslor av rédsla,
hoppldshet och
forvirring som
associerades med
oro och
panikattacker. Att
lara sig att hantera
dessa framkom vara
viktigt.
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Att fa forstaelse
for hur en grupp
aldre med svar
KOL upplever
att sjukdomen
paverkar deras
liv.

Att utforska
forandringar
upplevda av
personer som
lever i en kropp
med KOL.

Att undersoka
patient och
familjeperspektiv
géllande
paverkan av
KOL pa
familjelivet.

Att beskriva
upplevelsen av
att leva med
KOL under den
palliativa fasen .

Design: Kvalitativ
intervjustudie

Urval: 10 personer med
KOL som deltog i ett
lungrehabiliteringsprogram.

Analys: Hermeneutisk
fenomenologisk metod.

Design: Kvalitativ
intervjustudie

Urval:15 personer med
emfysem och 14
familjemedlemmar

Analys: Hermeneutisk
fenomenologisk metod.

Design: Kvalitativ
intervjustudie med
individuella intervjuer.

Urval: 20 personer med
KOL och 20
familjemedlemmar.

Analys: Kvalitativ
innehallsanalys.

Design: Kvalitativ
intervjustudie.

Urval: 8 personer i det
palliativa skedet av KOL.

Analys: Hermeneutisk
fenomenologisk metod.

Personer med KOL
far genom
erfarenhet kunskap
att anvénda
strategier att
hantera sjukdomen.

Hog

Personer med Medel
emfysem upplevde
en minskad
livsvarld formad av
andndéd. Detta
paverkade kroppens
forutsagbarhet,
samt den
automatiska och
effektiva personen.
Strategier
utvecklades for att
kunna hantera
kroppen pa ett
medvetet satt.

Sex huvudteman
framkom: KOL-
symtomens
inverkan pa
individen och
familjelivet,
Overbeskyddande
stod fran familjen,
svarigheter i par-
kommunikation,
forlorad identitet,
radsla for
progression samt
hanteringsstrategier.

Medel

Det dagliga livet
paverkas pa flera
sétt. Personerna
beskriver hur dem
maste avsta
meningsfulla
aktiviteter i
dagliglivet vilket
ledde till social
isolation. Kanslorna
vaxlade mellan
meningsfullhet och
meningsloshet. Att
involvera sig i
nagot skapade
kénslor av
meningsfullhet

Hog
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Att undersoka
existentiell
upplevelse hos
patienter och
deras informella
vardare efter
introduktion av
Iangtids syrgas-
behandling.

Undersoka
upplevelsen av
att leva med
KOL genom att
undersdka det
subjektiva
fenomenet
utifran patienten.

Att forsta
mentala halso-
behov hos
personer med
KOL.

Att beskriva
upplevelsen av
vilméende hos
manniskor med
medelsvar till
svar KOL

Design: Kvalitativ
intervjustudie.

Urval: 9 personer med
syrgas-behandlad KOL och
7 anhdriga intervjuades.

Analys: Hermeneutisk
fenomenologisk metod

Design: Kvalitativ
intervjustudie.

Urval: 10 personer med
medel till svar KOL.

Analys: Hermeneutisk
fenomenologisk metod

Design: Kvalitativ,

semistrukturerad intervjuer.

Urval: 14 personer med
KOL som rapporterat
psykiska besvar.

Analys: Kvalitativ
innehallsanalys

Design: Kvalitativ
intervjustudie.

Urval: 10 personer med
medel till svar KOL

Analys: Latent kvalitativ
innehallsanalys

vilket gav energi
och styrka att orka
fortsétta.

Alla deltagare
upplevde lag kansla
av livskvalitet och
alla utom en
upplevde att
introduktion av
syrgas hade gjort
livet &nnu svarare.

Hog

Att leva med KOL
upplevdes som
svart. Andnod
upplevdes som den
svéraste aspekten
vilken ledde till oro,
panik, radsla och
trotthet. Halften av
deltagarna kénde
trots detta god
kansla av
livskvalitet.

Hog

Tre teman
framkom: Kénslan
av att anta en ny
identitet, social
isolation samt
barriarer som
hindrande
hantering,
adaptation och
tillgang till vard.

For att finna
valmaende behdvde
deltagarna adaptera
till sina
begrénsningar,
hantera sjukdomens
svéangningar, forlita
sig pa egen formaga
och ha tillgang till
trygg vard.

Hog
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Bilaga 4. Kvalitetsgranskningsmall

Checklista for kvalitativa artiklar*

A. Syftet med studien?

Ar designen av studien relevant for att besvara fragestallningen?
Ja - Nej -
B. Understkningsgrupp

Ar urvalskriterier for undersokningsgruppen tydligt beskrivna? (Inklusions- och
exklusionskriterier ska vara beskrivna.)

Ja - Nej -

Var genomfordes undersékningen?

Vilken urvalsmetod anvéandes?
- Strategiskt urval - Snobollsurval - Teoretiskt urval - Ej angivet

Beskriv undersokningsgruppen (alder, kon, social status samt annan relevant demografisk
bakgrund).

Ar undersokningsgruppen lamplig?
Ja - Nej -
C. Metod for datainsamling

Ar faltarbetet tydligt beskrivet (var, av vem och i vilket sammanhang skedde datainsamling)?
Ja-Nej-

B S IV e

Beskrivs metoderna for datainsamling tydligt (vilken typ av fragor anvandes etc.)?
BESKIIV: it .
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Ange datainsamlingsmetod: - ostrukturerade intervjuer - halvstrukturerade intervjuer -
fokusgrupper - observationer - video-/bandinspelning - skrivna texter eller teckningar

Ar data systematiskt samlade (finns intervjuguide/studieprotokoll)?

Ja - Nej - D. Dataanalys Hur &r begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?

Ange om:

teman ar utvecklade som begrepp

det finns episodiskt presenterade citat

de individuella svaren ar kategoriserade och bredden pa kategorierna &r beskrivna
svaren dr kodade

ResultatbesKrivning: .......cccocovviiein i

Ar analys och tolkning av resultat diskuterade?
Ja - Nej -

Ar resultaten trovardiga (kéllor bor anges)?

Ja - Nej -

Ar resultaten palitliga (undersokningens och forskarens trovardighet)?

Ja - Nej -

Finns stabilitet och dverensstammelse (ar fenomenet konsekvent beskrivet)?
Ja - Nej -

Ar resultaten aterforda och diskuterade med undersokningsgruppen?

Ja - Nej -

Ar de teorier och tolkningar som presenteras baserade pa insamlade data (finns citat av
originaldata, summering av data medtagna som bevis for gjorda tolkningar)?
Ja-Nej-

E. Utvérdering

Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forskningsfragan?

Ja - Nej -

Stoder insamlade data forskarens resultat?

Ja - Nej -

Har resultaten klinisk relevans?

Ja - Nej -
Diskuteras metodologiska brister och risk for bias?

31



Ja - Nej - Finns risk for bias?

Ja-Nej- ¢

Vilken slutsats drar fFOrfattarEN? ..........oooiooeeeeeee et e e e e

Héaller du med om slutsatserna?

Ja - Nej -

Om nej, varfor iINte? .......cccoovvveeecece e

Ska artikeln inkluderas? Ja - Nej -

(Forsberg & Wengstrém, 2013)

Bilaga 5. Tabell dver citatanalys

| think that’s

Meningsbéarande | Kondensering | Kod Kategori Subkategori
enhet

”Everything I did | “Everything | | Kroppen i Upplevelse av
was noticeable. did was medvetandets fokus/ | kroppens
From totally noticeable. kroppsmedvetande forandringar
personal things, From totally

like personal

intercourse...out of | things.../

the question! Going

for a walk to the

shop, you had to

stop and consider

(Gullick &

Stainton, 2008, s.

608).

"In principle, you | /...fatigue is Kroppen i Att vilja men
can say that fatigue | controlling medvetandets fokus/ | inte kunna

is controlling your | your life It’s kroppsmedvetande

life, if you are not me myself.

going to rest or not. | /.../

It"s not me myself.

You are a slave to

fatigue" (Stridman

et al. 2014, s. 134).

"I don’t try to “Even though | Att kampa Vélbefinnande-
renege on anything. | sometimes | att finna

Even though don’t really mening |
sometimes | really | want to do it, | tillvaron
don’t want to do it, | push myself

| push myself, and | and I think
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wonderful and | that’s

have a feeling wonderful.../

maybe I'll live

another three, four,

or five years, who

knows" (Gullick &

Stainton, 2008, s.

610).

You don’t like talk | “You don’t Tystnad Tystnad kring
about it because it | talk about it sjukdomen
becomes here he is | because it

again with his chest | becomes here

problem. You see if | he is again

they could see into | with his chest

your lungs and get | problem/.../

a demonstration

they would start to

understand”

(Clancy et al. 2009,

s.83).

”Idon'tgotomy | “I'mrestricted | Begransad Dimensioner
relatives house. | to my home” av isolation

don’t go on
vacations, I,
restricted to my
home” (Gabriel et
al.2014, s. 972,
974).

/.7

"It just starts all of
a sudden, and you
just never know
when it's coming
on’. Unpredictable
changes
contributed to a
sense of losing
control” (Fraser et
al., 2006, s.554,
555).

“/...Never
know when it's
coming, losing
control /.../"

Oforutségbar/forlorad
kontroll

Upplevelser av
forlorad
kontroll

Att behdva
stod fran
andra

“I have accepted, I
know that you can't
do otherwise. You

“I have
accepted.../”

Att forlika sig

Fornekelse och
acceptans
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have to reconcile
with the situation.”
(Stridman et al.,
2014, s. 134).

“Very often, if you
have had a very
severe bout of
coughing ... then
you can be short of
breath again ... it
can cause you to
start to panic, and
you think ‘god I
have cleared all
that muck off my
lungs, and I still
can't get my
breath” (Willgoss
etal., 2012, s. 564).

/.../ can’t get
my breath”

Andndd

Andndd -
upplevelser av
att inte fa luft
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