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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) &r en kronisk inflammation i lungorna som forstor
lungvavnaden och minskar lungkapaciteten. Sjukdomen gar inte att bota. Ar 2030
berdknas sjukdomen utgora den tredje storsta dodsorsaken samt patientgruppen i varlden.

KOL medfor ett stort lidande och forsamrad livskvalité for den drabbade.

Syfte
Syftet med litteraturéversikten &r att beskriva personers upplevelser av att leva med
kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL).

Metod
Examensarbetet genomfardes som en strukturerad litteraturdversikt. 13 artiklar fran
databaserna Cinahl och PsycINFO analyserades och sammanstalldes med Fribergs

analysmetod. De inkluderade artiklarna var av kvalitativ design.

Resultat

Resultatet delades in i tva huvudkategorier: Férandring av forutsattningar och hantering
av forandringarna. De centrala fynden var de fysiska forandringar som upplevdes, att
fokus lag pa andningen och kénslor av att vara begransad socialt var sarskilt
framtradande. Kénslor av skam och skuld men ocksa kunskapsutbyte och stéd hos andra
personer i liknande situation. Att anvanda fysisk aktivitet som en strategi och ta ansvar for

egenvard.

Slutsats

Resultatet visar att personer med sjukdomen KOL upplever begrénsningar i det dagliga
livet bade géllande den sociala samvaron och fysiska aktiviteter. Hjalpmedel ansags
minska isolering och de dagliga aktiviteterna kunde uppratthallas battre. Kéanslor av skuld
och skam som har en inverkan pa personernas upplevelser av_halsa framtrader. Det finns
upplevelser om attityder gentemot personer med KOL och att detta kunde leda till att man

undvek att soka vard.

Nyckelord: Kronisk obstruktiv lungsjukdom, KOL, litteraturversikt, upplevelser



ABSTRACT

Background

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is a chronic inflammation of the lungs
that destroys the lung tissue, reduces lung capacity and cannot be cured. In 2023, the
disease is estimated to be the third biggest patient group in the world and the third largest
cause of death. COPD causes suffering through shortness of breath, limited mobility and a

reduced quality of life.

Aim
The purpose of this thesis is to describe people's experiences of living with chronic

obstructive pulmonary disease (COPD).

Method
The thesis was carried out as a structured literature review containing 13 articles from the
database CINAHL and PsycINFO. The articles were analyzed and compiled using

Friberg’s analysis method. The included articles were of qualitative design.

Results

The results were divided into two main categories: Change in conditions and management
of the changes. The central findings were the physical changes experienced, a focus on
breathing and feelings of being socially restricted were particularly prominent. Feelings of
shame and guilt but also exchange of knowledge and support from other people in a
similar situation. Using physical activity as a strategy and taking responsibility for self-

care.

Conclusions

The results show that people with the disease COPD experience limitations in daily life
both regarding social interaction and physical tasks. The study also reveals feelings of
guilt and shame, which are significant for the persons' health. Experiences that there is a
certain attitude towards people who suffer from the disease are described.

Keywords: Chronic obstructive pulmonary disease, COPD, experience, literature review
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INLEDNING

Att inte behdva kampa for varje andetag kan ses som en sjalvklarhet for manga
manniskor, men i métet med nagon som lider av kroniska sjukdomar i luftvdagarna vacks
manga tankar. Forfattaren till denna litteraturéversikt har gjort sin verksamhetsforlagda
utbildning (VFU) pa en medicinavdelning dar det forekom personer med KOL, och har
darfor fatt erfara vikten av god och lugn omvardnad till patienter med
andningssvarigheter. For att en god omvardnad ska kunna ges till personer med kronisk
obstruktiv lungsjukdom (KOL) &r det viktigt att veta hur de enskilda personernas egna
upplevelser och erfarenheter &r.

BAKGRUND

Kronisk obstruktiv lungsjukdom

KOL innebdr att det finns en kronisk inflammation i lungorna som forstor lungvavnaden
(Larsson, 2014). Utvecklingen av sjukdomen &r progressiv och langsam (Strang et al.,
2014). Sjukdomen karaktariseras av ett forhojt luftvagsmotstand som inte gar att bota och
ar irreversibelt. | Sverige berdknas det idag att mellan 400 000—700 000 personer lever
med kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) och cirka 2700 personer dor varje ar till foljd
av denna sjukdom (Assaf et al., 2022; Socialstyrelsen, 2020). Av alla personer som lever
med KOL i Sverige idag s behover cirka 150 000 medicinsk behandling (Berglund,
2020). Enligt rapporter fran World Health Organization (WHO) utgjorde KOL i borjan av
2000-talet den femte vanligaste dédsorsaken i varlden och ar 2030 berdknas sjukdomen
utg6ra den tredje storsta dodsorsaken samt patientgruppen i véarlden (WHO, 2019). Den
storsta och vanligaste riskfaktorn for utveckling av KOL &r tobaksrokning (Backman et
al., 2020). Aven stigande alder ar en riskfaktor vilket foranleder en forstarkande effekt vid
rokning i hog alder. Forskning har visat att uppemot 50 % av alla rokare riskerar att
utveckla kronisk obstruktiv lungsjukdom (Lundbéck et al., 2003). Det har dven pavisats
att kraftiga luftféroreningar, tata luftvagsinfektioner som barn och passiv rékning okar
risken for KOL (Zeng et al., 2022). Samsjuklighet &r vanligt och gor det komplext att
utbilda patienten, forsamrar halsotillstandet och prognos samt 6kar vardkostnaderna
(Lisspers et al., 2018).



Fyra sjukdomsstadier

Sjukdomen delas in i fyra sjukdomsstadier, vilket stadie den drabbade befinner sig i sker
enligt GOLD-kriterier:

Stadium | - lindrig KOL.: stundvis hosta med slem fran lungorna. Patienten &r inte
nodvandigtvis inforstadd i sin nedsatta lungfunktion.

Stadium Il - mattlig KOL: ihallande hosta och-eller slem fran lungorna.

Stadium 111 - svar KOL_: kraftig forsamring av symtom vilket nu drabbar patientens
livskvalitet och sjukdomsprognos.

Stadium IV - mycket svar KOL: Kliniskt jamforbara tecken med hdgersidig hjartsvikt pa
grund av de 6kade trycket i lungkretsloppet. Livskvaliteten i detta stadium &r kraftigt
reducerad och forsamring ar férenad med livshotande tillstand (Global Initiative for
Chronic Obstructive Lung Disease, Inc., 2018).

Symtom

KOL é&r en allvarlig sjukdom som ger symtom som andnéd, begrénsad rorlighet,
forsamrad livskvalitet och med risk for att do i fortid (Socialstyrelsen, 2020). | borjan av
sjukdomsforloppet ar symtomen fa (Strang et al., 2014). De vanligaste symtomen ar
tilltagande och-eller ihallande hosta, 6kad slemproduktion vid anstrangning, vasande ljud
vid utandning, cyanos och andnéd (Bakkelund et al., 2020). Begreppet andndd ar
subjektivt samt mangdimensionellt och sammanfattas som en upplevelse av fysiologiskt
och psykologiskt obehag i samband med andning. Andndd, i sammanhanget KOL, &r ett
langvarigt symptom som den drabbade kommer fa lara sig leva med. Andndden kan dven
ge sken av sjukdomens progression. Upprepade sjukhusinldggningar vid forvérring av
KOL, sa kallade exacerbationer, kan tyda pa en samre prognos (Fernandéz-Garcia et al.,
2020; Henoch, 2019).

Diagnostik

For att fa diagnosen ska den drabbade ha haft tilltagande hosta samt slemproduktion i
minst tre manader de senaste tva aren (Bakkelund et al., 2020). Den viktigaste
undersokningen som genomfors for att bekréfta diagnosen ar ett lungfunktionstest, dven
kallad spirometri. Ett spirometritest visar hur pass omfattande patientens behandling kan

komma att bli. Genom att underséka hur mycket luft som patienten kan andas ut under



den forsta sekunden och patientens totala utandningsvolym ges en insikt om
sjukdomsstadiet (Bakkelund et al., 2020).

Behandling

Det farmakologiska forstahandsvalet for diagnosen KOL &r kortverkande samt
langverkande betastimulerare, inhalationssteroid samt langverkande antikolinergika
preparat i olika preparat (Lakemedelsverket, 2023; Socialstyrelsen, 2020). Da patienter
med KOL har nedsatt lungfunktion prioriteras denna patientgrupp géllande luftburna
sjukdomar som kan forebyggas genom vaccination som exempelvis arliga influensa,
covid-19 och pneumokockvaccinationer. Den icke-farmakologiska behandlingen bestar av
interprofessionell samverkan mellan KOL-sjukskdterska, patientansvarig lékare,
fysioterapeut, dietist och ytterligare inkopplade yrkesgrupper. Interprofessionell
kompetens innebdr att utveckla sin kunskap, forhallningsséatt och attityder som bidrar till
att man anpassar professionella omdémen och insatser i relation till andra professioner i
patientens vardforlopp (Socialstyrelsen, 2020). Ett totalt rokstopp ar dven viktigt och
patienten ska ha tillgang till skriftlig behandlingsplan, information och utbildning i
inhalationsteknik och stod till egenvard individuellt eller i grupp (Lékemedelsverket,
2023; Socialstyrelsen, 2020).

Sjukskoterskans roll vid kronisk obstruktiv lungsjukdom

Vid sjukhusinlaggningar har sjukskoterskor en betydelsefull roll dar god kompetens,
formaga att formedla lugn samt kunskap inom omradet &r viktigt (Berglund, 2020). |
sjukskaterskans profession finns fyra fundamentala ansvarsomraden avseende omvardnad:
halsoframjande, lindring av lidande, aterstallning av halsa och sjukdomsférebyggande
arbete (Svensk sjukskdéterskeforening, 2017). Forskning har visat att det finns brister inom
den kunskap som sjukvardspersonal besitter nar det géller patienter med KOL, vilket
bidrar till att helhetssynen saknas (Lundell et al., 2020). Halsofrdmjande- och
sjukdomsforebyggande arbete ar en viktig del i omvardnaden av personer med KOL och
kan innefatta att informera personer med KOL att pa grund av deras nedsatta lungfunktion
bor de vaccineras for luftburna sjukdomar sasom arliga influensa, covid-19 och
pneumokockvaccinationer. Lindring av lidande och aterstallning av hélsa kan innefatta
symtomatisk behandling som en lugnande narvaro av sjukskoterskan och hjélp med

lagesandringar vid episoder av lufthunger (Bakkelund et al., 2020).



Teoretisk referensram

Katie Erikssons (2015) omvardnadsteori, en caritativ teori om att lindra lidande, beskriver
hur grunden for all vard &r att flytta fokus fran diagnos och symtom till forstaelse for
personens hélsa och lidande. Eriksson menar att sjukskdterskan i sitt yrke kan komma att
mota tre former av lidande; sjukdomslidande, livslidande och vardlidande. Ett
sjukdomslidande &r den vanligaste formen av lidande och kan ses som ett resultat av de
negativa upplevelser som sjukdom innebar for en person under sjukdomstiden eller nar de
far behandling for sjukdomen. Nar den drabbade personens livssituation paverkas och det
liv som personen en gang haft forandras till foljd av ohalsa eller sjukdom sa beskriver
Eriksson det som livslidande. Livshotande eller kroniska sjukdomar &r néra forknippade
med radsla for doden. Detta ar tarande bade fysiskt och psykiskt och manga kan kénna en
fortvivlan av att inte langre tillhora ett stérre sammanhang vilket bidrar till livslidande.
Dessa fysiska och psykiska tdrande kénslor kan tillsammans skapa en identitetskris for
personen och till féljd av detta forekommer ofta k&nslor som maktléshet och vrede.
Vardlidande innebaér att ett lidande uppstatt i direkt samband med vardandet och beror pa
vardpersonalens kunskap och handlingar. Enligt Eriksson kan vardlidandet uppkomst
delas in i krankt vérdighet, fordomelse och straff, maktutévning och utebliven vard
(Eriksson, 2015).

Problemformulering

Det finns idag inte nagot botemedel mot KOL och sjukdomen tros komma att utgéra den
tredje storsta patientgruppen ar 2030. Den progredierande orkeslosheten, andfaddheten
och reducerade lungkapaciteten har stora konsekvenser for den drabbades liv och antalet
drabbade kommer att 6ka. Forskning visar att det finns kunskapsbrist hos
sjukvardspersonal nar det galler kronisk obstruktiv lungsjukdom. For att sjukskoterskan
ska kunna ge personer med KOL en god omvardnad och lindra lidande ar det viktigt att fa
kunskap om vilka erfarenheter personer med KOL sjdlva har av att leva med sin sjukdom.
Detta examensarbete har for avsikt att bidra till 6kad kunskap om dessa personers

erfarenheter vilket kan leda till framjande av hélsa och valmaende samt lindra lidande.

Syfte och fragestallningar

Syftet var att undersoka personers upplevelser av att leva med kronisk obstruktiv
lungsjukdom (KOL).



METOD

Design

Examensarbetet genomfdrdes som en strukturerad litteraturstudie med inslag av den
metodologi som anvénds vid systematiska dversikter. En litteraturoversikt beskrivs som
en sammanfattning av tidigare forskning inom ett specifikt omrade (Segersten, 2017). En

litteraturstudie ar en fordjupning av ett visst omrade (Friberg, 2017).

Urval och datainsamling

Sokningarna skedde under hosten 2023. De databaser som anvandes var CINAHL
(Cumulative index to the nursing and allied health literature) som utgors av referenser
inom omvardnad (Forsberg & Wengstrom, 2015) samt i PsycINFO (Psychological
information), en databas for psykologi och beteendevetenskap vilket lampade sig for att ta
del av intervjuer med manniskor och undersdka upplevelser (Kristenson, 2014).
Begransningarna som anvandes i sokningarna var: engelsksprakiga originalartiklar samt
peer-reviewed och publicerade mellan ar 2013-2023. Tidsintervallet 2013-2023 anvandes
for att fa den senaste forskningen. Artiklar som kravde betalning for atkomst

exkluderades.

Med hjalp av The Person-Exposure-Outcome Model (PEO) togs relevanta sokord fram.
Forfattaren till litteraturdversikten tankte att P skulle sta for personer, E for att leva med
KOL och O for upplevelser. Ramverket PEO kan anvandas for att bryta ner och avgransa
forskningsfragor i olika delar (Karolinska institutet, 2022). | sékningen exkluderades
“personer” da det gav mer relevanta artiklar utan sokordet. | de artiklar som valts ut var
personer, sjukdomen KOL och upplevelser av att leva med sjukdomen det vasentliga
vilket svarade pa syftet i detta examensarbete. Tva traffar med hogskolans bibliotekarie

holls. For fullstandig sdkinformation se tabell 1.

De booleska termerna “AND” och “OR” anvindes mellan sokorden for att utoka
sokningen - se tabell 2. Booleska termer anvénds for att sammanflata olika sékord i en
enda sokning (Friberg, 2017). Den booleska operatorn “AND” anvéndes for att koppla
ihop alla sokord for att sokmotorn ska inkludera artiklar som innehaller samtliga ord i

sokningen. Operatorn “OR” anvéndes for att inkludera synonymer till sokord.



Tabell 1. Oversiktlig beskrivning av sokstrategi.

Databas Sokblockl Sokblock 2 Sokblock 3
CINAHL Chronic obstructive AND | Life experiences
pulmonary disease (&mnesord)
(fritextord)
CINAHL Chronic obstructive AND | Experiences AND | lived (fritextord) OR
pulmonary disease (fritextord) or life (fritextord) OR
(dmnesord) perception living (fritextord)
(fritextord) OR
perspective
(fritextord)
Psychinfo Chronic obstructive AND | Experiences AND | life (fritextord) OR

pulmonary disease (fritextord) lived (fritextord) OR
(fritextord) living with
(fritextord)

Begransningar: Skrivna pa engelska, peer-rewieved, orginalartiklar, publicerade mellan ar 2013-2023.
Sokdatum: 4 - 09 — 2023

Tabell 2. Oversikt av antal traffar med sokstrategins sokblock.

Databas | sgkblock Sekord Antal traffar

CINAHL #1 Chronic obstructive pulmonary disease 14,689
#2 Life experiences 64,871
#3 #1 och #2 54

CINAHL #1 Chronic obstructive pulmonary disease 14,689
#2 experience OR perception or perspective 410,039
#3 lived OR life OR living 766,984
#4 #1 och #2 och #3 161

Psychinfo | #1 Chronic obstructive pulmonary disease 1462
#2 experiences 249,345
#3 life OR lived OR living with 284,103
#4 #1 och #2 och #3 137

Begransningar: Skrivna pa engelska, peer-rewieved, orginalartiklar, publicerade mellan ar 2013-2023,
Sokdatum: 4 - 9 - 2023

Datainsamling

Det forsta steget var att sortera bort de artiklar vars titel inte svarade pa examensarbetets
syfte. Totalt grovsallades 191 artiklar, varav forfattaren gick vidare for att lasa 36 stycken
sammanfattningar. | nésta steg kontrollerades artiklarnas sammanfattningar for att se att



artiklarnas syfte kunde svara pa examensarbetets syfte, i detta steg sallades 23 artiklar
bort. | det sista steget gjordes en bedémning av artiklarnas kvalitet dar ingen artikel
sallades bort, vilket da innebar att det slutligen inkluderades 13 stycken artiklar som

besvarade examensarbetets syfte.

Urvalsprocess av inkluderade artiklar
(PRISMA flodesdiagram, modifierat)
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Figur 1. Oversikt over urvalsprocessen av inkluderade artiklar

Kvalitetsgranskning

De artiklar som anvénds har genomgatt en kvalitetsgranskning enligt Statens beredning
for Medicinsk och Social utvéarderingsmall, modifierad enligt Nilsson (2017). Denna
granskningsmall ska kunna besvara ifall artiklarna redovisar for dess vetenskapliga
relevans, urvalsprocess, svarsfrekvens, utfallsmatt, resultat samt kritiskt forhallningssatt

(Nilsson, 2017). | arbetet har artiklar vars sammanvégda beddmning av kvalitet var medel



eller hog anvants. En kontinuerlig reflektion kring materialet for att sékerstélla en enhetlig

analys har gjorts.

Dataanalys

Dataanalysen skedde enligt Fribergs fem steg for analys av studier (Friberg, 2017). | det
forsta steget har alla artiklarna lasts flertalet ganger for att fa en helhetsbild av innehallet.
| det andra steget sammanstélldes enskild studies fynd och resultat i ett dokument dar
viktiga aspekter fargkodats. Steg tre innefattade att sammanstélla varje enskild studies
resultat och kategorier. Denna sammanstallning la en tydlig grund fér vad som sedan
analyserades. | det fjarde steget relaterades resultaten i studierna till varandra och sedan
identifierades likheter och skillnader. Utifran de olika resultaten sa framkom nyckelfynd
som i sin tur bildade nya underkategorier relevanta till syftet for litteraturéversikten. Med
grund i de nya underkategorier som bildats sammanfattades informationen till en

beskrivning, detta var det sista steget (Friberg, 2017).

Etiska dvervaganden

Forskningsetik finns till for att skydda ménniskors rattigheter och grundlaggande varden.
Med denna etiska synpunkt i atanke ska manniskan som forskas pa inte goras illa, inte ha
skadats, ha ett informerat samtycke och full anonymitet (Sandman & Kjellstrom, 2018).
Den riktlinje som ar mest anvand av forskare varlden Gver nar fokus ligger pa medicinsk
kliniskforskning &r Helsingforsdeklarationen. Den balanserar intresset for ny forskning
samtidigt som den aven fokuserar pa att skydda de individerna som deltar i studier
(Helsingsforsdeklarationen, 2018). Till denna litteraturdversikt har artiklar som fort ett
etiskt resonemang for att sikerstalla god forskningsetik valts ut. Oversattningsprogram
har anvants vid analys av artiklarna for att minimera risken for feltolkning och darmed fatt
en okad forstaelse for artiklarna. For att fa en mer objektivitet i resultatets presentation har
forfattaren efterstravat att inte lata forforstaelse, erfarenheter och personliga asikter

paverka resultatet.

RESULTAT

De 13 artiklar som anvéndes var alla av kvalitativ ansats och hade ursprung i Sverige

(n=3), Australien (n=2), Danmark (n=2), Island (n=1), Jordanien (n=1), Nederlanderna



(n=1), Norge(n=1), Taiwan (n=1) och USA (n=1). Artiklarnas resultat analyserades och

delades upp i tva huvudkategorier och sju underkategorier utifran innehall, se tabell 3.

Tabell 3. Oversikt av kategorier.

Kategorier

Underkategorier

Forandringar av
forutséattningar

Att begransas fysiskt

Att andningen blir ett fokus

Att kdnna skuld och skam

Att begrénsas socialt

Hantering av
forandringarna

Att soka stod och kunskapsutbyte

Att anvanda fysisk aktivitet som strategi

Att ta ansvar for egenvard

Forandringar av forutsattningar

Forutsattningarna i vardagen forandrades for personer som drabbats av KOL. Vanligt

forekommande begrénsningar och férandringar i vardagen presenteras nedan i fyra

underkategorier.

Att begrénsas fysiskt
Aktiviteter eller intressen som forut kunde utféras var inte langre en sjalvklarhet och detta

berodde pa de begransningar av framst fysiska symtom som andfaddhet, hosta, trétthet

och exacerbationer (Ferreira, 2020; Kaptain et al., 2022). Begransningarna innebar allt

fran att inte langre kunna duscha, umgas med sina barnbarn eller ens kunna prata till foljd

av sina symtom (Ali et al. 2018; Simony et al. 2019; Kaptain et al. 2022; Jarab et al.

2018). Att vara begransad och inte klara av vardagen orsakade hoppl6shet och ett
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aterhallsamt forhallningssatt inte bara i vardagen utan dven i rehabiliteringen (Simony et
al. 2019). Med hjélp av fysiska hjalpmedel kunde begransningarna i det dagliga livet
minskas, de kunde ta sig ut pa langre promenader genom att ha en rollator, kunde skéta
hygienen lattare med en duschstol och somnen var bekvdmare med en stéllbar sdng. Det
var vanligt att irritation samt frustration uppstod Over att vara begransad i sin
sjalvstandighet pa grund av sjukdomen (Ferreira, 2020; Kaptain et al., 2022). Kvinnorna
upplevde begransningar gallande férvantningar pa den kvinnliga rollen och rollen som
hemmafru. De beskrev att de inte kunde gora hushallsarbete och halla hemmet rent sasom

de tidigare kunnat, vilket de tyckte var frustrerande (Steindal et al. 2017).

Att andningen blir ett fokus

For personer med KOL beskrivs andnéd som en gvervaldigande och vertygande kénsla
av att kvavas samtidigt som anstrangningen for att fa i sig luft ar utmattande och forvarrar
lufthunger (van der Meide et al., 2020). Den kroniska andfaddheten hade gett ett nytt
perspektiv pa liv och dod da besvéren ledde till en 6kad medvetenhet om hur allvarligt
deras tillstand var. De var dock inte radda for att do (Ferreira, 2020; Rubio, 2019).

For vissa personer gav andfaddheten ingen angestkansla eftersom de levt med symtomet
lange och visste hur de skulle hantera det (Ferreira, 2020). Dock upplevde andra att
andfaddhet véckte kanslor av panik, stress, frustration och radsla for doden (Ekdahl et al.,
2020; Jarab et al., 2018; Rubio et al., 2019; Robinson et al., 2018; Chang et al., 2016).
Véxlande vader och kall luft eller varmt fuktigt vader paverkade och forsamrade
andningen, vilket bidrog till en 6kad trétthet (Stridsman et al., 2014; Ferreira et al., 2020).
Konsekvensen av kallt vader var nadgot som innebar att manga var radda infor vintertid
just pa grund av lungpaverkan (van der Meide, 2020; Ekdahl et al., 2022) Allvarliga
komplikationer som lunginflammationer eller akuta exacerbationer var vanligt
forekommande pa vintern. Luftvagarna hos en person med KOL ar kansliga for lag
temperatur och en person beskrev att vintern var som en tidsinstalld bomb som forstorde
vardagen (Chang et al., 2016).

Att kanna skuld och skam
Enligt deltagare i studien kandes KOL-diagnosen som att den var sjalvforvallad och att

sjukdomen var skamlig jamfoért med exempelvis astma (Ekdahl et al., 2022). De
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anklagade sig sjalv och kdnde skam Over att ha rokt samt att rokningen troligtvis varit
grunden till deras KOL-diagnos (Rubio, 2019; Bragadottir et al., 2018). Aven om kontakt
med varden var nédvandig upplevde de ibland att vardpersonalen antydde att de fick
skylla sig sjalv som fororsakat sjukdomen. En del personer gav exempel pa situationer nar
de uppsokt vard och traffat lakare som hade begransad kunskap om KOL, vilket ibland
ledde till fornedrande moten dér deras sjukdom ifragasattes eller till och med deras
upplevelser av sjukdomen (Robinson et al., 2018; Ali et al., 2018). Trots insikten om att
rokning hade fororsakat KOL-diagnosen, uppstod en irritation nar manniskor runt om
papekade sambandet (Bragadottir et al., 2018).

Att begransas socialt

KOL beskrevs som en isolerande sjukdom i den meningen att det &r en upplevelse som &r
svar att dela med méanniskor i narheten, dven med sin partner. Férlusten av fungerande
lungor blev uppenbar och medférde en stor sorg men aven isolering da manga personer
undvek att ga ut i radsla for att bli andfadd (Robinson et al., 2018; Chang et al., 2016).
Fysiska hjalpmedel gjorde det daremot mgjligt att delta i vardagsaktiviteter de tidigare
tagit for givet, vilket ocksa forhindrade isolering (Ekdahl et al., 2022). Vissa beskrev hur
de undvek sociala sammankomster, for att inte gora andra obekvdma vid de kraftiga
hostattackerna som den rikliga slemproduktionen orsakade (van der Meide et al., 2020).
Att delta i sociala aktiviteter beskrevs dock ocksa som meningsfullt och hogt vérderat-
likasa kanslan av att vara alskad och omhéandertagen (Kaptain et al., 2022).
Familjemedlemmar var inte medvetna om de olika nivaer som sjukdomen drabbade de
som fatt diagnosen och manga personer med KOL holl sina svarigheter for sig sjalva. Ett
exempel pa hur dessa svarigheter doldes var att latsas sta och fonstershoppa nar de var ute
och handlade, nér de i sjalva verket stod och kdmpade med att hdmta andan (Bragadottir
etal., 2018).

Den konstanta oron for att drabbas av infektioner ledde till att personer med KOL
isolerade sig i skyddande syfte och avsade sig hemtjénst av rédsla att bli smittade, dven
om de behdvde hjalp i hemmet. Det var vanligt att tankar géllande vad som skulle handa
med dem om de blev smittade med nagon sjukdom, framforallt forkylningar, influensan
eller covid-19, skulle betyda for deras hélsa (Ekdahl, 2022; Simony et al., 2019).
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Hantering av férandringarna

Forandringarna i vardagen innebar att deltagarna upplevde ett behov och en 6nskan om att
sOka stod hos andra med liknande erfarenheter. Att vara fysisk aktiv efterstravades trots
begransningar och hanteringen av egenvard blev viktig. Hanteringen av dessa

forandringar presenteras nedan i tre underkategorier.

Att sOka stod och kunskapsutbyte

Personer med KOL varderade interaktioner och relationer med andra personer som levde
med samma diagnos och upprattade denna kontakt ofta via sociala medier (Ali et al.,
2018; Ekdahl 2022; Kaptain et al., 2022). Chatt-applikationer ansags lattast att halla
kontakt da verbal kommunikation via telefonen & mer anstrangande pa andningen.
Facebook var &ven mycket anvandbart dar de kunde lasa om andras erfarenheter och
tyckte det var en mycket uppskattad kélla till kunskap och bekraftelse. Dock poangterades
att det som sdgs i internetgrupperna bor 6vervéagas noggrant, da informationen kanske inte
ar tillforlitlig eller applicerbar i ens egen situation (Ali et al., 2018; Ekdahl 2022; Kaptain
et al., 2022). Genom att de delade med sig av sina personliga symtom, hanteringar av
symtomen och utbytte idéer skapades en forstaelse och en kansla av samhdrighet inom
gruppen (Ali et al., 2018; Ekdahl 2022; Kaptain et al., 2022).

En sarskilt bra resurs for stod och tata uppdateringar om KOL samt behandlingar var
Hjart- och lungférbundet (Ali et al., 2018). Via foreningen erbjods alla nya medlemmar en
personlig mentor, vanligtvis nagon som har diagnostiserats med KOL och har nagra ars
erfarenhet av att leva med sjukdomen. Mentorerna ansags vara palitliga kéllor och bra
stod eftersom de delade med sig av kunskap utifran egna erfarenheter, vilket uppskattades
mer &n stod fran vardpersonal. Engagemanget motiverade till att forbli stark och att
fortsétta hitta positiv energi for att hantera hinder i sitt dagliga liv (Ali et al., 2018).
Personer med KOL, som inte hade denna gemenskap att vanda sig till och dela
erfarenheter med, uppgav att de tappat motivationen da de inte kdnde nagon uppmuntran i
sin sjukdom (Jarab et al., 2018). De som levde med ett begransat socialt natverk beskrev
att de levde trots sin sjukdom, medan de som hade ett obegransat socialt natverk beskrev
att de levde med sin sjukdom (Steindal et al., 2017).

12



Att anvanda fysisk aktivitet som strategi

Symtomen som KOL medfor kan leda till en ond cirkel déar den begrénsade aktiviteten i
sin tur leder till progression av sjukdomsforloppet vilket gor att andfaddheten 6kar (van
der Meide et al., 2020; Jarab et al., 2018). Fysisk aktivitet beskrevs som vardefullt for att
halla sjukdomen stabil (Ekdahl et al., 2022). Det fanns dven de som var forsiktiga med
fysisk aktivitet eftersom de var radda att fa slut pa energi och pa sa vis hindrades fran att
engagera sig fullt ut i den ndédvandiga traningen (Simony et al., 2019). For att 6ka
valmaendet och lungkapaciteten var fysiskt aktivitet nagot de flesta genomférde trots
svarigheterna att utféra dem. De vanligaste aktiviteter var att promenera, simma och utéva
gymnastik sittandes (van der Meide et al., 2019; Ferreira et al., 2020; Bragadottir et al.,
2017; Robinson et al., 2017; Simony et al., 2019; Ali et al., 2017; Kaptain et al., 2022).
For vissa blev den fysiska aktiviteten en sjalvklarhet att genomféra och ta ansvar for nér
de blivit diagnostiserade med KOL, medan det for andra var svart att ta sig till
rehabiliteringen vilket medforde en kansla av besvikelse (Bragadottir et al., 2017,
Robinson et al., 2017). Av ren sjalvbevarelsedrift arbetade patienter hart for att halla
kroppen i form och for att inte tappa mer muskelmassa (van der Meide et al., 2020; Jarab
etal., 2018).

Att ta ansvar for egenvard

Deltagarna rapporterade att de var trygga med egenvard inklusive evidensbaserade
strategier, som att undvika att traffa andra med forkylningssymtom och ha en
beredskapsplan for att forebygga exacerbationer av deras tillstand (Steindal et al., 2017).
De upplevde dock en kamp mellan att veta att de var tvungna att forandra sitt satt att leva
och att hitta motivation for en sadan forandring. Dessa forandringar bestod av att sluta
roka, ata och dricka tillréckligt, oka sin fysiska aktivitet och utféra andningsévningar.
(Steindal et al., 2017; Robinson et al., 2018). For att forhindra en férsamring var
deltagarna experter pa sin kropp och sitt sjukdomstillstand. Detta ledde till att de visste
hur de skulle agera gallande att anvénda andningstekniker och medicinering. Att vara
skicklig pa att lasa dessa signaler sjalv gav en kansla av fortroende och trygghet (Rina et
al., 2022). Genom att l&ra sig symtomen och anvénda pulsoximeter mojliggjordes det for
patienterna att pabdrja en eventuell behandling hemma for KOL-exacerbation vilket

bidrog till 6kat sjalvfortroende hos personerna (Robinson et al., 2018); Steindal et al.,
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2017).

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Litteraturdversiktens resultat visade att personer som lever med KOL upplever
begransningar som blir tydligt framtrddande i det sociala sammanhanget. De rapporterade
om att familjemedlemmar inte var insatta i sjukdomen och att de drabbade holl sina
svarigheter for sig sjalva vilket ledde till isolering. I resultatet framkom en konstant oro
for att drabbas av infektioner och att dven detta gjorde att de isolerade sig, i radsla for att
bli smittade av eventuellt influensa, forkylning eller covid-19. Hjart- lungfonden (2022)
bekraftar att det férekommer att personer som har KOL isolerar sig hemma i radsla for att
forsamras i sjukdomen av en eventuell infektion. Det framkommer dven i tidigare
forskning att personer med KOL uppgav att sjukdomen och de begransningar som
sjukdomen medforde ett stort multidimensionellt lidande (Bakthavatsalu et al., 2023).
Multidimensionellt lidande innebdr att lidandet omfattar det fysiska, psykiska och andliga
valbefinnandet. Personer med KOL beskrivs som lidande av sin sjukdom (Bakthavatsalu
et al., 2023; Socialstyrelsen, 2020). Katie Eriksson (2015) beskriver i sin caritativa teori
att sjukskoterskor kommer att méta personer med multidimensionellt lidande i sitt yrke.
Att mota den lidande och minska lidande ar nagot som sjukskaterskan kommer att behova
ut6va i sin yrkesroll. Ett lidande behdver inte vara kopplat till fysisk smarta utan bero pa
sjélsligt obehag vilket gor det tydligt att hela manniskan bor ses som en helhet och inte

enbart behandla sjukdomen i sig.

Foreliggande resultat visade dven pa begransningar i det fysiska sammanhanget i form av
att trottheten blev mer pataglig och i att andfaddheten och hostan 6kade vid aktivitet,
vilket medfdrde en stor sorg. | resultatet framkom ett behov av hjalpmedel och enligt
patientlagen har patienten ratt till mdéjlighet att valja det alternativ av hjalpmedel som han
eller hon foredrar sa lange behovet av hjalpmedel anses vara befogat (SFS 2014:821).
Ratten till hjalpmedel starks av hélso- och sjukvardslag (SFS 2017:30). Eriksson (2015)
redogor for att livslidande kan uppsta vid sjukdom eller ohélsa och att detta bidrar till en
forandring eller forlust av det vardagliga livet. Livslidande kan ses som ett hot mot en
individs existens men kan ocksa vara ett frantagande fran nagot i individens liv.

Forfattaren till denna litteraturdversikt anser att det ar tydligt framtradande i denna studie
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att personer som drabbats av KOL far ett forandrat liv pa ett eller annat vis och att det

darfor finns en stark koppling till lidande.

Resultatet i studien visade att deltagarna kande skuld och skam 6ver att ha drabbats av
sjukdomen, detta da de ansag att de sjélva orsakat den via rokning. Trots att vardkontakt
var nodvandigt sa upplevde deltagarna en anklagande attityd bland vardpersonal. Nyblade
et al., (2019) beskriver att stigmatisering inom halso- och sjukvarden hindrar personer att
soka vard, stéd och behandling som féljd av stigmatiseringen. Begreppet stigmatisering
bestar av 3 delar: kunskap, attityder och beteenden och innebar att en grupp som inte
anses passa in och félja normen betraktas som mindre vérda i samhallet
(Folkh&lsomyndigheten 2022). Socialstyrelsen (2020) redogor for tidigare forskning som
uppmarksammat statusordningar for sjukdomar. Dar beskrevs hur neurokirurgi och
hjartmedicin hade en hogre status eftersom sjukdomarna &r akuta eller dramatiska och
drabbar mén eller behandlas av mén. KOL daremot beskrivs i Socialstyrelsens riktlinjer
som en typisk lagstatus-sjukdom och att detta beror pa att det framst ar kvinnor som roker
eller har rokt som drabbas, samt att det tycks finnas attityder om att de som drabbats av
KOL har sig sjalv att skylla. Konsekvenser av dessa attityder och statusordningen bidrar
till att det forskas mindre inom omradet jamfort med andra omraden och det bidrar till
svarigheter for hur atgarder ska prioriteras. Vidare skriver Socialstyrelsen (2020) om
manniskorattsprincipen som innebér att alla manniskor &r lika vérda och att varden ska
vara pa lika villkor for alla, oavsett personliga egenskaper, alder och kon med mera.
Eriksson (2015) beskriver att kanslor av skuld, skam och/eller fornedring pa grund av sin
sjukdom eller pagaende behandling av sjukdomen kan vara orsak till sjukdomslidande.
Lidandet kan uppsta av patientens bild av sig sjélv och upplevelsen av sjukdomen men
detta kan ocksa orsakas av omgivningen. Sjukdomslidande ligger néara begreppet
vardlidande. Eriksson (2015) beskriver att vardlidande innebér att en patient kanner sig
kréankt eller ifragasatt och att krankning av en annan manniska alltid innebar ett
vardlidande. Forfattaren till denna litteraturdversikt anser att om dessa attityder finns
inom varden och gentemot patienter sa kan detta leda till ett vardlidande hos patienten och

det blir tydligt att mer kunskap behdvs for att franga dessa attityder.

Foreliggande resultat visade att radsla for doden, stress, panik och frustration var kénslor

som vécktes hos deltagare till f6ljd av andfaddhet. Detta stérks i tidigare forskning av
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Strang et al., (2012) som beskrev att det inte ar ovanligt att personer med KOL upplever
stark angest i samband med akut andnod- eller lufthunger. Denna andnod beskrevs skapa
kénslor av att bli kvévd och ledde till otrygghet och begransningar i det dagliga livet. |
sjukskaterskans profession ingar det att férebygga, lindra och vara behjalplig for strategier
gallande dyspné. Eftersom manga av atgarderna vid dyspné handlar om omvardnad och
inte enbart farmakologisk behandling sa far sjukskaéterskan ett huvudansvar (Henoch,
2019).

Metoddiskussion

Litteraturdversikten paborjades tillsammans med annan medstudent men har fardigstallts
enskilt. Resultatet i litteraturoversikten ar baserade pa artiklar som soktes i databaserna
Psycinfo och CINAHL. Tva databaser anvéandes for att utoka sokningen samt for att
undersoka mojligheten till fler artiklar som svarade pa syftet vilket ses som en styrka i

arbetet.

Initialt s& var syftet med litteraturGversikten att undersoka upplevelser hos den som lever
med KOL och dérfor valdes ordet personer istéllet for patienter for att inkludera d&ven dem

som befinner sig utanfor slutenvarden.

Vid sokningen anvéndes som ndmnt under avsnittet “urval och datainsamling” st6d av
ramverket PEO. Forfattaren ténkte att “P” skulle sté for personer, “E” for att leva med
KOL och “O” for upplevelser. Nir sokningen sedan gjordes genererade det for manga
artiklar vilket gjorde det svart att hitta relevanta artiklar som svarade pa examensarbetets
syfte. Tva méten med Hogskolan Dalarnas bibliotekarie holls och forfattaren fick
vagledning vidare vilket ses som en styrka i litteraturdversikten. Darfor exkluderades
“personer” i sokningen da det gav mer relevanta artiklar utan s6kordet. | de artiklar som
valts ut ar personer, sjukdomen KOL och upplevelser av att leva med sjukdomen det
vasentliga vilket svarar pa syftet i detta examensarbete.

Forfattaren dvervéagde att inkludera aldersbegransningar i sokningarna, en provsokning
med avgransningen alder 65+ gjordes men detta gav for fa artiklar. Eftersom syftet var ute
efter personers upplevelser var slutsatsen att aldern inte var av relevans for att svara pa
syftet. Totalt valdes 13 artiklar ut vars resultat svarade pa denna litteraturoversikts syfte.

De 13 artiklar som anvéndes hade sitt ursprung i 9 olika l&nder. Resultatet i de
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inkluderade artiklarna pavisar en 6verforbarhet mellan lander och bidrar till att resultatet
av denna litteraturoversikt ar generaliserbar och trovardig inom omradet, vilket ses som en
styrka. Artiklarna som anvants var alla av kvalitativ ansats vilket kan ha paverkat
reliabiliteten och detta kan ses som en svaghet.

| litteraturdversikten valdes tidsintervallet 2013-2023 som en avgransning som anses som
en styrka pa grund av att aktuell forskning tillampas i litteraturdversikten. Om aktuell
forskning forekommer i litteraturéversikt bidrar det till god validitet (Forsberg och

Wengstrom 2016). Detta som en styrka i litteraturdversikten.

Artiklarna i litteraturdversikten granskats och lasts igenom pa ett systematiskt sétt.
Likheter och olikheter har identifierats i ett annat dokument och ledde fram till
huvudkategorier och underkategorier detta for att 6ka litteraturdversiktens trovardighet
och reliabilitet. Artiklarna har granskats utifrdn SBU-granskningsmall som har
modifierats av Nilsson (2017). | arbetet sa har artiklar med medel och hog trovardighet

anvants, men det kan ses som en svaghet att forfattaren inte anvant denna mall forr.

Da litteraturoversikten slutfordes enskilt kan det ha bidragit till svarigheter i
resultatdiskussion och metoddiskussion, vilket ar en svaghet. Forfattaren har darfor tagit

hjalp av handledare och medstudenter gallande diskussioner och det ses som en styrka.

Slutsats

Resultatet visar att personer med sjukdomen KOL upplever begrénsningar i det dagliga
livet bade géllande den sociala samvaron och fysiska aktiviteter. Hjalpmedel ansags
minska isolering och de dagliga aktiviteterna kunde uppratthallas battre. |
litteraturdversikten framkommer aven kanslor av skuld och skam som har en inverkan pa
personernas upplevelser av hélsa. Det finns upplevelser om attityder gentemot personer
med KOL och att detta kunde leda till att man undvek att séka vard. Personers

erfarenheter av att leva med sjukdomen &r att de tvingas in i en ny vardag.

Klinisk betydelse
| litteraturéversikten redogdrs for resultat som tyder pa att mer kompetensutveckling

géllande sjukdomen behdvs. Genom att ta del av denna litteraturéversikt, som beskriver
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personers upplevelser av att leva med kronisk obstruktiv lungsjukdom, kan sjukskéterskan
fa en tydligare bild 6ver behov och begransningar. Mer utbildning och kunskap till
vardpersonal behovs for att forandra den attityd som tycks finnas gentemot personer med
KOL.

Vidare forskning

Vidare forskning skulle kunna vara kring anhériga och informationen de far om KOL. For
att framja héalsa och forebygga ohélsa ar kunskap om sjukdomen viktigt for personen i
fraga och vardpersonal men dven for anhoriga till personer med sjukdomen KOL. Fokus
pa information till patienten men ocksa uthildning och information till anhériga skulle
kunna forebygga isolering. Mer forskning kring stigmatisering och de attityder som

beskrivs skulle kunna skapa kunskap for att framja en forandring kring detta.
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