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Larsson E & Wagner M. Hur individer med kroniskt obstruktiv lungsjukdom
upplever livskvalitet i det dagliga livet: En litteraturstudie. Examensarbete i
omvardnad 15 hogskolepoang. Malmo hogskola: Fakulteten for halsa och
samhalle, Institutionen for vardvetenskap 2013.

Individer med kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) k&mpar varje dag att
undvika andfaddhet och andndd. Syftet med denna litteraturstudie ar att undersoka
kroniskt obstruktiva lungsjuka patienters upplevelse av livskvalitet, med sérskilt
fokus pa andfaddhet och social isolering. Metodavsnittet beskrivs genom
Goodmans sju steg (1996). Resultatet presenteras i fyra huvudteman: Andfaddhet
och andndd, livskvalitet och det dagliga livet, social isolering och miljon och
stigmatisering och samhallet. | resultatet framkommer det att andfaddhet ar det
mest besvarande symtomen, vadret och miljon paverkar individernas formaga att
rora sig utomhus. Slutsats Individer med KOL ar tvungna att strukturera upp sin
vardag for att kunna fungera i det dagliga livet.

Nyckelord: andfaddhet, andnéd, dagligt liv, KOL, livskvalitet, stigma



HOW INDIVIDUALS SUFFERING
FROM CHRONIC OBSTRUCTIVE
PULMONARY DISEASE
EXPERIENCE THEIR DAILY

LIVING
-A LITERATURE REVIEW

ERICA LARSSON
MARLEN WAGNER

Larsson E & Wagner M. How individuals suffering from chronic obstructive
pulmonary disease experience their daily living: A literature review. Degree
project in nursing, 15 credit points. Malmd University: Faculty of Health and
society, Department of Care science, 2013.

Individuals suffering from chronic obstructive pulmonary disease (COPD)
struggle every day to avoid breathlessness and becoming out of breath. The aim
with this literature review is to examine chronic obstructive pulmonary disease
patient’s experiences of quality of life, focusing on breathlessness and social
isolation. The method guidance is described through Goodman’s seven steps
(1996). The result is presented in four themes: out of breath and breathlessness,
quality of life and the daily living, social isolation and the environment, and
stigma and society. The result that emerged was that breathlessness is the most
troublesome symptoms and the weather and the environment affected the
individual’s ability to move about outdoors. The conclusion was that individuals
suffering from COPD had to organise their daily life to be able to make it through
the day.

Keywords: breathlessness, COPD, daily living, out of breath, quality of life,
stigma.
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INLEDNING

Vi har valt att fordjupa oss i hur individer med kroniskt obstruktiv lungsjukdom
(KOL) upplever sin livskvalitet. KOL &r en sjukdom som okar vérlden over.
Individerna som lider av denna sjukdom &r en patientgrupp som vi som blivande
sjukskaoterskor kommer att traffa var vi &n valjer att jobba i framtiden. Darfor
anser vi att det ar viktigt att fa forstaelse for dessa individer for att kunna bemota
deras behov for att kunna ge dem en god livskvalitet.

BAKGRUND

Foreliggande litteraturstudie belyser hur individer med Kronisk Obstruktiv
Lungsjukdom (KOL) upplever sin livskvalitet.

Kronisk obstruktiv lungsjukdom ar en bestaende luftvagsobstruktion som innebar
att individen har nedsatt luftflode i lungorna och 6kad slembildning i luftréren
samt en standigt inflammatorisk process i lungorna. Den stdrsta och dominerande
orsaken till KOL ar ldngvarig exponering av tobaksrok (SBU, 2000). Aven
exponering av giftiga dmnen pa t.ex. arbetsplatser sa som damm fran betong och
cement, aven rok fran brant tra kan 6ka risken for att utveckla sjukdomen
(Socialstyrelsen, 2009). Den standiga andndden som individer med avancerad
KOL har kan ibland blir sa pass allvarlig att individen upplever en
kvéavningskansla och angest av att inte kunna fylla lungorna med luft. Det kan
aven upplevas sméartsamt och obekvamt att inte kunna kontrollera sin andning
(Avsar et al, 2010).

Enligt WHO (2013) &r orsaken till KOL olika i olika delar av varlden. |
hoginkomstléander ar den framsta orsaken till KOL tobaksrok och i
laginkomstlander ar orsaken bland annat exponering av biobréansle vid matlagning
och vid uppvarmning av hus. Cirka 3 miljarder manniskor i véarlden anvander
biobransle till att laga mat och varma upp sina hus. | dessa samhéllen &r
luftféroreningar inomhus en stérre orsak till KOL &n rékning och luftféroreningar
utomhus.

Enligt WHO (2013) led uppskattningsvis 64 miljoner personer av KOL 2004, och
2005 avled cirka 3 miljoner vérlden 6ver. WHO (2013) forutspar att KOL
kommer vara den tredje storsta dodsorsaken varlden éver 2030. | Sverige
insjuknar ca en miljon personer i KOL och astma och detta leder till att ca 2300
personer varje ar avlider i dessa folksjukdomar (SBU, 2000). | Sverige har
sjukdomen Okat sedan andra varldskriget, da det ocksa blev mer vanligt att
kvinnor rokte (ibid).

En rapport fran socialstyrelsen (2009) visar att antalet individer med KOL har
okat de senaste aren till mellan 500 000 — 700 000. De belyser ocksa att rékande
kvinnors sjukdomssymtom borjar tidigare och har ett snabbare forlopp an hos
rokande man, det beror pa att kvinnor borjar roka tidigare och ar mer kansliga for
tobakens skadliga effekter &n mén (L6fdahl & Strom, 2007).

Enligt SBU (2000) forsamras livskvalitén for individer med KOL da manga
upplever och tror att sjukdomen ar sjalvforvallad vilket leder till
ensamhetsproblematik och stigmatisering. Avsar et al (2010) belyser att manga
utomstaende inte vet eller forstar vad KOL innebér vilket leder till
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utanforskap for individen i samhallet och darmed paverkas ocksa deras
livskvalitet saval psykisk, fysiskt och socialt. Den fysiska och psykiska aspekten
innebér att individer med KOL inte orkar lika mycket i det dagliga livet som
tidigare och detta medfor att det sociala livet blir lidande da individerna blir
isolerade hemma (ibid). Saledes fokuserar foreliggande litteraturstudie pa KOL-
patienters upplevelser av det levda livet. Denna litteraturstudie ar angeldgen att
gora framforallt for att individer med KOL méter manga fordomar fran
omvarlden, eftersom KOL anses som en sjalvforvallad sjukdom (SBU, 2000)

Livskvalitet

Forfattarparet vill belysa livskvalitet genom Parses (1998) definition. Parse (1998)
valdes for att hennes teori kan tillampas att beskriva livskvalitet hos individer med
KOL. Forfattarens teori ger djup, forstaelse och kunskap hur hélso- och sjukvard
kan arbeta utifran definitionen livskvalitet for att fa forstaelse om individens
drommar och 6nskningar (Parse, 1998).

Parses definition av Livskvalitet
Rosemarie Rizzo Parse ar en omvardnadsteoretiker som fokuserar pa att forsta
manniskor och deras universum pa ett unikt sétt (Parse, 1998).

Teorin belyser livskvalitet som en essens av ett fenomen, i det hér fallet essensen
av livet, alltsa den innersta karnan som gor livet unikt och oerséttligt.

Enligt Parse (1998) leds en levande manniska av teoretiska principer, dessa
innebar att manniskan &r en fri individ med fria tankar som foljer rytmiska
monster samtidigt som hon strévar efter personliga forhoppningar och drommar.

Manniskan kan inkarnera sin livskvalitet genom att leva for stunden eftersom det
forandrade monstret och skiftande perspektiven i livet vavs in i den ménskliga
processen. Forfattaren menar att hennes definition av livskvalitet &r det sanna och
konsekventa. Parse (1998) belyser aven att andra forfattare har definierat
livskvalitet utifran andra perspektiv. Forfattaren har inte belyst vilka de andra
perspektiven &r.

Parse (1998) menar att sjukskdterskan anvander ett kreativt tankesatt nar hon ger
omvardnad till manniskor. Malet med livskvalitet utifran sjukskoterskan
definition ar att utga ifran bra omvardnad fran individen, familjen och samhallets
perspektiv.

Sjukskoterskans mal ar att vara narvarande vid omvardnad av manniskor for att
Oka deras livskvalitet. Enligt Parse (1998) kan livskvalitet endast beskrivas av
individen sjalv och hur individen framlever sitt liv, eftersom det &r deras
inkarnation som ger mening i deras sétt att vara.

Enligt Parse (1998) ska sjukskoterskan oberoende av egna varderingar forsoka
respektera varje individs och familjs syn pa livskvalitet.

Syfte
Syftet var att undersdka kroniskt obstruktiva lungsjuka patienters upplevelse av
livskvalitet, med sarskilt fokus pa andfaddhet och stigmatisering.



METOD

Litteraturstudien inspirerades av Goodmans sju steg SBU (1996); preciserat
forskningsproblemet, definierat studiens inklusions- och exklusionskriterier,
formulerat en plan for litteratursokningen. Genomfort litteratursokningen och
insamlingen av studier som moter inklusionskriterierna, tolkat bevisen ifran de
olika studierna, sammanstallt bevisen och formulerat rekommendationer baserat
pa bevisens kvalitet. Dessa steg &r en vagledning for att skriva vetenskapliga
studentuppsatser (Willman et al, 2006).

Precisering av problem

Av litteraturgenomgangen framgick att kunskapsfaltet var stort rérande KOL.
KOL ansags vara sjalvforvallat, manga individer med KOL hade svart att andas
och individer med KOL var isolerade i hemmet. Darfor besléts att andfaddhet och
social isolering skulle fokuseras i studien. Det framgick ocksa att livskvalitet
kunde betraktas pa olika satt varfor denna studie valde Parses (1998) teori kring
livskvalitetsbegrepp.

Precisering av inklusions- och exlusionskriterier
Efter precisering av studiens syfte formulerades inklusions- och
exklusionskriterier.

Inklusionskriterier

o Kuvalitativa artiklar med abstrakt och skrivna under 2000-talet inkluderades
I arbetet.

e Inkluderade artiklars population skulle vara saval kvinnor som méan. Dar
KOL har utvecklats av tobaksrokning eller exponering av giftiga amnen pa
t.ex. arbetsplatsen.

Exklusionskriterier
e Studier som enbart forskat kring palliativ omvardnad exkluderades.

Plan for litteratursdkning
Willman et al (2006) foreslar att litteratursokningen gors utifran fyra steg som
beskrivs nedan.

Tillgangliga Resurser

Malmo hogskola prenumererar pa manga tidskrifter och databaser vilket gjorde att
manga artiklar fanns tillgangliga och var kostnadsfria. Artiklar som inkluderades
var alla skrivna pa engelska eller svenska och kostnadsfria.

Relevanta kallor

Sokningen gjordes i databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL) och PubMed for att hitta artiklar som besvarade syftet.
CINAHL innehdll omvardnadsartiklar fran hela vérlden, vilket dven géller
PubMed som dessutom innehade medicinska artiklar (Willman et al, 2006).

Avgransandet av forskningsproblemet och huvuddragen i s6kningen.

Willman et al (2006) foreslar en avgransning och en faststallning av amnesorden i

sokningen. Detta gar ut pa att faststéalla en generell fokus for sokningen detta

gjordes genom att sammanstélla relevanta sokord for litteraturstudiens syfte som

fokuserade pa upplevelsen av livskvalitet och huvuddragen i s6kningen var KOL.
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Utvecklandet av en sokvag for varje sbksystem

For att hitta korrekta &mnesord till databassokningen kontrollerades dessa i
Karolinska Institutets biblioteks MeSH-verktyg. Amnesorden delades in i tva
olika sokblock. Dessa kombinerades med de Booleska sokorden OR och AND.
Nar sokningen med OR gjordes gav det ett bredare resultat medan AND gav en
mer sammansatt och avgransad sokning (Willman et al, 2006).

Genomfdrandet av datainsamling

Forst gjordes en fritextsokning saval i CINAHL som PubMed. Dér hittades totalt
tio artiklar, nio i CINAHL och en i PubMed. Dérefter gjordes en strukturerad
sokning och CINAHL anvéndes som huvuddatabas. Begransningar (limits)
gjordes i CINAHL ’publication date from 2002-2013”. S6kblocken inleddes forst
med det booleska ordet OR for att avgransa antalet traffar, forst nér booleska ordet
AND lades till minskade antalet traffar.

Nittonhundra titlar och 20 abstrakt lastes igenom, av dessa aterfanns sju artiklar,
sex stycken i CINAHL och en i PubMed, dessa var dubbletter ifran forsta
fritextsokningens tio artiklar. Darefter gjordes en liknande sokning i PubMed.
Begransningar (limits) gjordes i PubMed for att minska antalet traffar “abstracts”,
“humans”, ”publication data 10 years” och "fulltext”. Sedan lades booleska
sOkordet AND mellan sokblocken for att ytterligare minska antalet traffar till
2800. Tva abstrakts lastes och resten av de genomsokta titlarna svarade inte pa
litteraturstudiens syfte, darmed hittades ingen artikel vid denna sékning. For att
hitta en kompletterande artikel till resultatdelen gjordes en sokning i
referenslistorna i de redan funna tio artiklarna. | referenslistorna hittades en artikel
som inte kunde aterfinnas genom fritextsokning i CINAHL eller PubMed, istallet
gjordes en fritextsokning pa forfattarnamnet i bada databaserna. Dessa sokningar
gav liknande resultat och en artikel kunde anvéndas till litteraturstudien.

Sokningen i CINAHL och PubMed gjordes med foljande &mnesord “chronic

99 ¢ 99 <¢ 29 9

obstructive disease”, “pulmonary disease, chronic obstructive”, “stigma”,” quality

2 ¢ P19 29 99 bR 1Y 29 9

of life”,” life experiences”, “guilt”, “emotions”,” self care”, “social isolation”,

99 e 2% 9

dyspnea”, “patient isolation™,” social stigma”,” life change events”,”life”,
b 1Y

“everyday life”, “self management”, “daily life”, och “shame”. Sokningarna
redovisas i tabellerna 1-4 nedan.

Tabell 1. Fritextsokning i CINAHL 2013-04-11.

Sokord Antal Antal Antal Antal

traffar lasta granskade anvanda
titlar abstrakt artiklar

Chronic obstructive pulmonary disease 4095 700 34 4

AND quality AND Life

Chronic obstructive pulmonary disease 94 40 4 -

AND stigma AND quality of life

Chronic obstructive pulmonary disease 108044 40 4 2

AND stigma OR quality of life

Chronic obstructive pulmonary disease 18073 40 1 -

AND everyday life OR self management

Chronic obstructive pulmonary disease 3279 100 12 1

AND quality of life

Chronic obstructive pulmonary disease 92 60 3 2

AND quality of life AND stigma

Antal anvanda artiklar 9




Tabell 2. Fritextsokning PubMed 2013-04-12.

Sdkord Antal Antal Antal Antal anvanda
Traffar | lasta granskade artiklar
titlar abstrakt
Chronic obstructive pulmonary disease | 35284 - - -
Chronic obstructive pulmonary disease | 641 240 10 -
AND quality of life OR daily life
Chronic obstructive pulmonary disease | - - - -
AND shame
Chronic obstructive pulmonary disease | 3 3 3 -
AND stigma AND quality of life
Chronic obstructive pulmonary disease | 10 10 4 1
AND stigma
Totalt anvénda artiklar |1
Tabell 3. Resultatsdkning i CINAHL 2013-04-07.
Sokblock Sokord Antal Antal lasta | Antal Antal
traffar titlar granskade | anvanda
abstrakt artiklar
1 Pulmonary Pulmonary disease, 20328 220 13 -
disease, Chronic obstructive
Chronic OR Dyspnea OR Self
obstructive * care
2 Quality of Quality of life OR Life | 54259 200 1 -
life * experiences OR Social
isolation OR Guilt OR
Emotions OR Patient
Isolation
Booleska 1 AND 2 1900 1900 20 7
sOkordet AND
mellan
sokblock 1 & 2
Totalt kvalitetsgranskade artiklar 7
Totalt anvénda artiklar 7
* Publication date from 2002-2013
Tabell 4. Resultatsdkning i PubMed 2013-05-03
Sokblock Sdkord Antal Antal lasta | Antal Antal
(MeSH) tréffar titlar granskade | anvanda
abstrakt artiklar
1 Pulmonary Pulmonary disease, 26754 140 4 -
disease, chronic | chronic obstructive OR
obstructive * Dyspnea OR Self care
2 Quality of life | Quality of life OR Life OR | 64318 200 - -
* Social Isolation OR Shame
OR Patient Isolation OR
Social Stigma OR Life
Change Events
Booleska 1 AND 2 2800 300 2 -
sokordet AND
mellan sokblock
1&2

Totalt kvalitets granskade artiklar

Totalt anvanda artiklar

* Abstract, Humans, publication date 10 years & Fulltext
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De tio kvalitativa studierna kvalitetsbeddmdes var for sig enligt en modifierad
mall fran SBU. Mallen fran SBU har modifierats da flera punkter bedomdes vara
irrelevanta vid kvalitetsbeddmningen (Bilaga 2). Dérefter granskades de artiklarna
som hade fatt olika bedémningar tillsammans och det diskuterades fram en
gemensam slutsats. Atta artiklar bedémdes ha hég kvalitet och tvd beddémdes vara
av medel kvalitet. Alla dessa tio artiklar lag till grund for resultatdelen.
Redovisning av artiklarnas kvalitetsstyrka har gjorts i en artikelmatris (Willman et
al, 2006). Se bilaga ett. Artiklarna rangordnades fran I-111. Dar | &r hog kvalitet, 11
ar medel kvalitet och 111 &r lagsta kvalitet. Artiklarna ar granskade pa ett
oberoende sétt. Willman et al, (2006) belyser att det ar bra om forfattarna ar
oberoende av varandra nar de granskar artiklar for det ger ett storre djup och
bredd. Darefter har tolkningarna sammanforts och diskuterat fram till en
gemensam slutsats.

Tolka och sammanstalla bevisen

For att sammanstélla bevisen bedomdes atta artiklar ha hog kvalitet och tva
beddmdes vara av medel kvalitet. Sammanlagt anvéndes tio artiklar till
resultatdelen. Artiklarna svarade pa litteraturstudiens syfte och inklusionkriterier.
De hade &ven bearbetade metoddelar och datainsamlingar. Artiklarnas resultatdel
lastes grundligt for att bilda en uppfattning och hitta teman for att underlatta
arbetsprocessen.

Teman som har sammanstéllts och som upprepas i de hittade studierna &r:
e Andfaddhet/kvavningskénsla/Dyspné
e Inskrankningar i det dagliga livet som paverkas av dyspné.
e Social isolering och miljon
e Stigmatisering och samhallet

Formulera rekommendationer baserade pa bevisens kvalitet.

Enligt SBU (2004) evidensgraderar man en artikel dar ett &r stark evidens, tva ar
mattlig evidens och tre ar begransat vetenskapligt underlag och fyra &r
otillrackligt vetenskapligt underlag. Ett innebér att framtida forskning inte
kommer att d4ndra pa slutsatsen och tre ar en osaker slutsats vilket kan andras i
framtida studier (SBU, 2004). Eftersom endast tio artiklar finns med i
resultatdelen, anser forfattarparet att bredd och djup inte nar den evidensgrad som
kravs for att lamna rekommendationer enligt SBU:s definitioner men kan vara en
grund for framtida bekraftande studier.

RESULTAT

Resultatet utgar ifran tio kvalitativa artiklar. Fyra olika teman har framstallts och
presenterats. Andfaddhet och andndd, livskvalitet och det dagliga livet, social
isolering och miljon och stigmatisering och samhaéllet.

Andfaddhet och Andnéd

Fraser et al (2006) beskriver i sin studie hur andfaddheten paverkar deltagarnas
dagliga liv. Manga deltagare beskrev att de hade en kvéavningskansla och uttryckte
kéanslor av intensiv panik och hjalploshet nar andndden blev som svarast. Vissa av
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deltagarna hade olika metoder for att hantera sin andndd men ibland svek dessa
metoder nar andndden blev pataglig.

Barnett (2004) belyser att dven deltagarna i hennes studie uppgav att andndden
var det varsta symtomet av dem alla. Nagra uttryckte i studien att det ar som att
kvavas till dods nir andndden kommer. Aven dessa deltagare uttryckte kanslor
som angest och panik nar andndden var som svarast. De hade svart att kontrollera
sin andning och de ké&nde att de skulle kollapsa nér de inte fick tillrackligt med
luft.

Ek et al (2010) beskriver i sin studie att deltagarna upplevde att den konstanta
andfaddheten och kroppen som hela tiden skapade problem gjorde att energin latt
tog slut, och kanslan Gver att inte fa luft var sa val obekvamt, smartsamt som
frustrerande.

Andfaddheten kan leda till konstant frustration och trétthet som minskar férmagan
att fortsatta med bade arbete och hobbys. Detta resulterar till att individer med
KOL behover manga viloperioder eftersom deras kropp inte hanger med (Gullick
et al, 2007).

Livskvalitet och det dagliga livet

Progressionen av sjukdomen hotade individer med KOL att leva sjalvstandigt
vilket bidrog till social isolering och dalig livskvalitet. Anledningen till att
livskvaliten var dalig var bland annat att de inte hade férmagan att gora vissa
aktiviteter som tidigare. Deltagarna fick istéllet planera olika atgarder for att
strukturera upp sin dag. Det var viktigt att de hade rutiner i hushallet vilket
underléttade for dem att utféra sysslorna (Fraser et al, 2006).

Manga individer med KOL forsokte acceptera sin livssituation och se bortom sin
sjukdom da de ténkte att andra har det varre. Istallet for att kdnna depression
anvandes termen frustration for att beskriva deras situation. Andndéden och
oférmagan att gora simpla uppgifter och vara aktiv gjorde deltagarna frustrerade
(Barnett, 2004).

Milne et al (2009) belyser en annan viktig aspekt hos individer med KOL. De
stallde fragor om hopp som manga deltagare fann vara svart att besvara. Alla
deltagarna i studien héll med om att deras prognos av KOL var hopplds och att de
inte hade en chans att aterhamta sig. Det basta de kunde hoppas pa var att bevara
sig sjalv utifran sin egen féormaga. Chocken 6ver att inse att det inte finns ett
botmedel var jobbigt for varje deltagare att hora. Da chocken hade lagt sig fick
deltagarna enas med sitt inre jag och leva ett sa ”normalt” liv som mojligt trots
andndden. Hoppet for individer med KOL ligger inte i framtiden utan dessa lever
for stunden och for dagen. De kunde finna hopp i sma ting under dagens lopp av
just har och nu. Hopp for varje deltagare var ocksa deras formaga att fortsatta och
att kunna gora saker de tyckte om (ibid).

Aven i Clancy et al (2008) studie &r det pavisat att de intervjuade kampar med att
uppratthalla hushallsarbete sa som att stada, tvatta och laga mat. Men aven
svarigheter i att skota sin hygien och raka sig. De intervjuade uttryckte hur
lungsymtomen under arens lopp hade blivit sa allvarliga att de fann sig sjdlva
kdampandes med att andas for att bibehalla sin sjalvstandighet och for att kunna
fullfolja aktiviteter. Deltagarna har dven papekat hur KOL har forandrat deras
livsstil och deras livskvalitet mot det sémre.
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Individer med KOL maste hela tiden anpassa och andra sina rutiner for att
undvika att bli andfadda. Det som tidigare skedde per automatik var nu nagot som
hela tiden fanns i deltagarnas medvetande. Deltagarna rapporterade minskade
sociala nétverk och trétthet var en stor anledning till detta (Gullick et al, 2008).

Chen et al (2008) redovisar i sin studie att nara och kara var véldigt mana om den
sjuka. | deras studie framkom det att familjen moblerat om for att underlatta for
individen med KOL att ta sig fram i huset, aven individerna sjélva hade anpassat
sin rorelseformaga efter sin sjukdom genom att ha objekt nara till hands, sa att de
inte behdvde forflytta sig i onddan och darmed utlésa andfaddhet.

Deltagarna i Chen et al (2008) studie sag positivt pa sjukdomen och forsokte halla
huvudet hogt trots andfaddhet och fatigue. De forsokte trana trots att de hade
KOL. Respondenterna i studien menar att alla kommer att doé ndgon gang och
darfor accepterade de sjukdomen.

Halso- och sjukvarden i Taiwan har ett annorlunda bemétande nar det galler
individer med KOL jamnfort med andra studier. Har uppmuntrades deltagarna att
lara sig olika aktiviteter, olika positioner och rorelser, detta for att undvika att
utlosa andfaddhet och for att trana andningsmuskulaturen. De blev aven
uppmuntrade att 4ta annorlunda, slappna av och acceptera de begransningarna
som KOL innebar.

Social isolering och miljon

Miljon var en faktor som forvéarrade andndden. Fuktighet och kyla kunde utlésa
andndd och vintern var varst. En intervjuare fann september och januari som de
varsta manaderna da de inte kunde vistas utomhus pa grund av kylan (Barnett,
2004). Aven EK et al (2010) belyser att vintermanaderna var extra svara att ta sig
igenom pa grund av kylan.

Deltagarnas andningssvarigheter paverkades negativt vid fuktiga miljer,
bilavgaser och damm. Andfaddhet triggades igang av extrema temperaturer sa
som fukt och kyla, damm eller rékiga miljoer och vissa kroppspositioner som att
bdja sig ner. Dessa utlosande faktorer som tidigare var obefintliga var nu nagot
som var ett riskfenomen som deltagarna gjorde allt for att undvika (Clancy 2008;
Gullick 2008).

| Ek et al (2010) lyfter man upp den sociala isoleringen som deltagarna brottas
med varje dag. Att ha en sjuk kropp och bo ensam orsakar begréansningar i det
dagliga livet. Ensamheten blir pataglig nar energin inte réacker till. Pa grund av
ensamhetsproblematiken kiande manga en radsla att bo ensamma. De levde med
tanken att varje akut situation kunde leda till doden, och att detta var ett hot mot
deras identitet.

Nar individernas andning blir forsamrad forsamras dven formagan till sociala
aktiviteter, fritidssysslor och att kunna réra sig obehindrat. Detta leder till att
individerna med KOL tar avstand fran samhallet (Gullick et al, 2008).

Stigmatisering och Samhallet

Vissa deltagare i Clancy et al (2008) la skuldkanslor pa rokningen, sin livsstil och
aven arbetet. En annan studie gjord av Hill et al (2008) berattar deltagare 104
historier om deras syn pa sin sjukdom. Deltagarna i studien beréttar att deras
sviktande lunghélsa har paverkat deras sociala liv. Fran deras perspektiv var inte
rokning den enda orsaken till deras sjukdom. Deltagarna berattar om sig sjalva
som rokare eller nér de blev utsatta for passiv rokning, dessa historier borjade
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redan i barndomen eller i ungdomsaren. Vissa deltagare anklagade sitt yrke eller
deras omgivning sa som féroreningar, damm, kemikalier och farliga angor fran
malarfarg, blackpatroner och damm fran cement, till att &ven vara orsaken till
deras besvar. Deltagare som inte hade rokt pa flera ar blev stimplade” av hélso-
och sjukvarden som rokare. De menar att de inte fornekar att rokningen ar en
dominerande riskfaktor for deras halsotillstand men att det &ven fanns alternativa
faktorer som kunde bidra till deras sjukdom. Da menar de att manga av de
intervjuade arbetade i gruvor och industrier som ocksa kunde ha orsakat KOL och
inte enbart rokning. Forr anvandes det inte ansiktsmasker som skyddade
luftvdgarna men idag ar det obligatoriskt att anvanda skyddsutrustning (Hill et al,
2008).

Halding et al (2010) belyser ocksa i sin studie hur KOL patienter upplever en
samre livskvalitet. Individerna har en tendens att kdnna skam, skuld, utsatthet och
utstotthet fran samhéllet pa grund av sitt halsotillstand. Manga individer med
KOL beskriver att de inte langre far vara en del av samhaéllet, de kanner sig
utstotta. De bar en stor borda inom sig med skam och skuld pa grund av att de
sjalva och omgivningen anser att de orsakat sin sjukdom genom att roka. Manga
individer i studien berattar att de forsoker délja sin sjukdom fran omvérlden och
att de endast berdattar for sina ndrmaste anhoriga att de har KOL.

Hill et al (2008) menar att halso- och sjukvarden beskyller individernas tillstand
pa att de har rokt men i studien framkommer det aven att manga av deltagarna har
arbetat under farliga omstandigheter t.ex. i gruvor. En deltagare uttryckte sig, alla
som har arbetat i gruvor vet att luftféroreningar &r en bidragande faktor for att
utveckla KOL eller nagon annan lungsjukdom inte bara rékning.

Aven Cooney et al (2012) belyser i sin studie att ménga deltagare upplevde att
symtomen pd KOL var genanta, vilket ledde till att deltagarna skyllde” sina
symtom pa annat, sa som forkylningar och ont i brostet. Pa grund av detta
fokuserade deltagarna pa att délja sina obehag fran allménheten nar symtomen
gav sig till k&nna.

Sammantaget ser samhallet pa dessa individer som att de har sjalvforvallat sin
sjukdom, individerna sjalva berattar att KOL har kunnat uppkomma av andra
orsaker med. Detta leder till stigmatisering och manga deltagare kanner sig
generade infor halso- och sjukvarden och aven ute i samhallet da det snabbt dras
en slutsats att de ar rokare aven om det finns andra orsaker till deras sjukdom, sa
som passiv rokning under barnaaren, arbete med kemikalier och arbete i gruvor.

DISKUSSION

Syfte och fragestallning besvaras i diskussionsavsnittet som féljer nedan. Aven
redovisning av teoretiska implikationer inkluderas i detta avsnitt. | diskussionen
kan forskare/studenter skriva med storre frihet och subjektivitet. Har beskrivs
aven upp och ned gangar under processens lopp (Backman, 2008).

Metoddiskussion
Forfattarna foljde Goodmans sju steg SBU (1996) for att genomféra
datainsamlingen. Hela metodprocessen har varit problematisk eftersom den
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inleddes med en fritextsokning, dar tio artiklar hittades. For att 6ka trovardigheten
gjordes en strukturerad sokning.

Nér en uppsats skrivs brukar den inledas med en fritextsékning for att se om
underlag finns fér amnet man vill eftersoka. Da en strukturerad sokning gors blir
det en djupare och bredare sokning, vilket 6kar chansen att hitta fler artiklar som
besvarar syftet.

Pa grund av att fel gjordes i metoddelen i borjan av litteraturstudien var
forfattarna tvungna att &ndra sina sokningar vilket resulterade i tidsbrist. Det totala
artiklarna var endast tio och det hade varit 6nskvért att fler artiklar hade hittats
som riktade sig mot studiens syfte. Pa grund av att sa fa artiklar hittades anser
forfattarna att det saknas ett djupare resultat i resultatdelen som hade varit
Onskvart, detta kan ses som en svaghet i resultatet. Det sjunde steget i Goodmans
sju steg SBU, (1996) kunde inte genomfdras da underlaget var for litet avseende
djupet.

Under arbetsprocessen gang framkom det att det saknades material i resultatdelen,
darfor granskades artiklarnas referenslistor for att hitta en kompletterande artikel.
| referenslistorna fanns en artikel men den kunde inte hittas vid direktsokning pa
titeln i CINAHL och PubMed, nar sokning gjordes pa forfattarnamnet hittades en
annan artikel av samma forfattare som kom att anvandas i resultatdelen.

Anledningen till att inga artiklar hittades i den strukturerade sokning i PubMed
beror bland annat pa att det redan i fritextsokningen inte hittades nagra artiklar.
Forfattarna vet inte vad det beror pa om, fel sokord eller for fa sékord. Majoriteten
av artiklarna hittades i CINAHL bade i fritextsokningen och den strukturerade
sokningen i CINAHL.

Nér en strukturerad sokning gjordes gav det endast sju artiklar varav alla var
dubbletter fran fritextsokningen. Eftersom samma sokord anvéandes vid fritext
sokning som vid den strukturerade borde alla artiklar ha aterfunnits. Istéllet
hittades helt andra artiklar. Hade denna sokning gjorts fran bérjan hade ett djupare
resultat presenterats, i och med att vissa artiklar inte var tillgangliga i fulltext och
det tidsmassigt inte fanns tid att bestalla hem dem genom Malmé hdgskolas
bibliotek.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa upplevelsen av livskvalitet hos
individer med KOL. Fyra viktiga huvudteman presenterades som svarade pa
syftet. Andfaddhet och andndd, Livskvaliteter och det dagliga livet, social
isolering och miljon och Stigmatisering och samhéllet.

De lasta artiklarna belyser att tobaksrokning ar en bidragande faktor till KOL.
Omgivningen tar latt for givet att individer med KOL &r rokare. Enligt Parse
(1998) ska hélso- och sjukvarden oberoende av egna vérderinga forsoka
respektera varje individ och familjs syn pa livskvalitet.

Enligt Parse (1998) ska halso- och sjukvard lyssna pa individens dnskningar och
drommar eftersom livskvalitet endast beskrivs av individen sjélv och hur
individen framlever sitt liv. | nagra studier har det framkommit att individerna
uppfattar att halso- och sjukvarden redan fran borjan har bestamt sig for att deras
sjukdom &r orsakade av tobaksrokning, nér det dven i studierna framkommer att
det finns andra bidragande orsaker till KOL, sasom arbete med kemikalier och
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arbete i gruvor. Parse (1998) belyser vikten av att se individens innersta kérna,
och att halso- och sjukvard ser bortom sina egna varderingar for att kunna bista
individen att uppna en god livskvalitet.

| Parses (1998) teori kan hélso- och sjukvarden engagerar sig i individens
sjukdomshistoria som i detta fall KOL, da kan dessa individer 6ppna sig och dela
sina tankar och kanslor som har legat under ytan. Hélso- och sjukvarden finns dar
for individen om det sa ar i mot eller medgang. Att fa diagnosen KOL kan ge
individer tankar av svarmod. Genom att individen ser bortom horisonten kan de
finna nya drommar ett nytt hopp for de kommande dagarna genom att lever for
stunden och dagen (Parse, 1998).

Halso- och sjukvarden kan arbeta utifran att vara behjalplig och satta sig in den
livssituation som individen befinner sig i och upplysa nya meningar med livet.
Genom att samarbeta med individen kan detta leda till att individen uppnar nya
mal i livet och far darigenom en béttre livskvalitet (Parse, 1998).

For att dessa patienter ska fa sa bra vard som mojligt ar det viktigt att
sjukskoterskan har formagan att fora en dialog med individen och vara lyhord pa
dess dnskningar. Manga av dessa individer vill bli bemétta som de flesta andra
inom varden och att sjukskoterskan visar det med stod, uppmuntran och
engagemang i deras vard. Det &r viktigt att sjukskoterskan inte bara ser en rékare
med en sjalvforvallad sjukdom, utan ser hela individen med empati och omsorg.
Dé& kommer dessa patienter fa en battre livskvalitet ifall varden ocksa visar béttre
omsorg (Socialstyrelsen, 2005).

SLUTSATS

Individer med KOL upplever hinder i sitt dagliga liv pa grund av andfaddhet och
fatigue. Andndd var det som paverkade individerna mest och som gjorde att de
blev isolerade fran omgivningen fysiskt, psykiskt och socialt. Aven om andndden
begransade dem dagligen hittade individerna olika tillvagagangssatt for att
motverka och hantera andfaddheten. Genom att strukturera sitt dagliga liv och
undvika att utlosa andfaddhet, kunde deltagarna i de 11 studierna finna en
acceptabel livskvalitet. | studierna framkommer det att halso- och sjukvarden har
latt for att dra snabba slutsatser om att rokning ar den enda orsaken till deras
sjukdomstillstand. Halso- och sjukvarden bor se hela individen och inte bara deras
orsak till sjukdom.
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Author/Year/Country

Aim

Method/Participants

Results

Quality/Comments

Barnett (2004) United
Kingdom

The purpose of
this study is to
explore the
experience of
living with
chronic
obstructive
pulmonary
disease by
investigating
the subjective
phenomena as
described by

A phenomenological approach
was identified as the most
appropriate method to gain an
understanding of living with
chronic obstructive pulmonary
disease. 10 female and male
participants were interviewed
using unstructured interviews to
capture detailed experiences.

The author described the results in three
themes. Theme 1 perception of severity
and symptoms. Theme 2 functional
disabilities and theme 3 emotional
trauma of coping with chronic
obstructive pulmonary disease. The
results describe insights from a patient’s
perspective how to deal with chronic
obstructive pulmonary disease every day.
Breathlessness was identified as the most
troublesome symptom leading to anxiety,
panic and fear.

Quality |

Comments: Metod: Fenomenologi eftersom det
passar bra till denna studie som bara beskriver
individernas upplevelse av ett fenomen. Kvalitativ
innehallsanalys- gjort meningsenheter,
kondenserat texten, kodad, gjort underkategorier
och sedan kategorier som blev teman i resultatet.
Etik Godkand. En bra dataanalys och
datainsamling.

the patient

Chen et al, (2008) Taiwan | This paper ise | 18 sample of patients with COPD | Participants adopt disease control Quality 11
report of a with various severities. Only behaviours, based on the experience and | Comments:
study to males. Interview data were knowledge of the disease. With this Bygger ej pa en teori.
explore the collected. Outpatient department | knowledge they could manage the Semistrukturerade ansikte mot ansikte intervjuer,
self- and pulmonary rehabilitation unit | disease. The authors describe the results | generella fragor, och sedan efterfoljdes mer
management of a medical centre in Taiwan with five themes — symptom specificerade. Ca 30 70 minuter langa intervjuer

behaviours of
patients with

from November 2006 to April
2007.

management, Activity and exercise
implementation, Environmental control,

och de spelades in.
Etik Godkand.

chronic A qualitative descriptive design, Emotional adaption and maintaining a Analysen: trestegs metod.
obstructive in depth interviews were used to healthy lifestyle. Kontexten: beskriven hur sjuka de ar.
pulmonary collect the data. Vi saknar en teori for att den ska fa Hog kvalitet.
disease
(COPD)

Clancy et al, (2008) To explore the | A longitudinal Heideggerian The authors described the results into 7 Quality 11

United Kingdom existential study. Participants were themes. Theme 1: Living with COPD, Comments: Heideggarian fenomenologi,
experiences of | interviewed separately, in their theme 2: Struggling, theme 3: Fear, datainsamlingen &r otydligt beskriven, finns
10 patients own homes, at the start of LTOT, | theme 4: Previous experience of ill intervjuer men det saknas hur intervjuerna blev
with chronic second 3 months later and finally | health, theme 5: Fatalism, theme 6: gjorda och om det rader dataméttnad i
obstructive at 9 months. Both female and Blame and theme 7: hidden disability. intervjuerna.
pulmonary male. All of the participants shared negative Etik godkénd
disease experiences regarding the changes that
(COPD) who living with COPD had placed on their
had been lifestyle and quality of life.
prescribed
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long-term
oxygen
therapy
(LTOT) and
their carers

Conney et al, (2012)
Ireland

To understand
the meaning of
chronic
obstructive
pulmonary
disease
(COPD) for
people and
their response
to this disease.

A qualitative study and it’s a part
of a larger study — The PRINCE
trial. Grounded theory was
chosen to guide study design
because of its focus on how
people respond to and act towards
the problems they encounter. 26
Participants, both male and
females.

The results is about how people “co-
exists” with COPD. The results describes
two key tasks “hiding and battling”
These two categories hiding and battling
emerged as central to co-existing with
COPD.

Quality |

Comments:

Etik Godkanda

Data: Ansikte mot ansikte, semistrukturerad
intervju med 6ppna fragor. Senare blev
intervjuerna mer djupare, 20-60 min langa.
Analysen: Anvént sig av ett datorprogram (
NVIVO 9 software) och analyserat intervjuerna
utifran den. De har last transkripten flertal ganger.
Kontexten: Nej otydlig, man forstar inte i vilket
sammanhang de befinner sig i.

Ek et al, (2010)

This paper is a

It’s a qualitative interview with

The results are described into two main

Quality |

Sweden report of a four participants conducted over | themes and five sub themes. The Comments: Allting &r tydligt beskrivet. Hela
study of the an 8 month period in 2008, both participants had to struggle every day artikeln haller en rod trad. Dataméttnad &r
experiences of | female and male. 17 interviews and many of them felt alone and afraid to | uppnadd med intervjuerna.
living with 15 telephone conversations and die alone and wanted to have the family | Etik Godkéand
advanced various field notes. Interviewed in | around them. They missed to have a
chronic their own homes 45-90 min and person around them when the energy ran
obstructive 4-5 interviews with each out.
pulmonary participants.
disease and
long term
oxygen
therapy when
living alone.

Fraser et al, (2006) This paper A hermeneutic phenomenological | The themes in this study were: Knowing | Quality |

USA reports a study | study was carried out with 10 what works, Hanging on...Barely, and Comments: Studien héller en rod trad. Dock
of the older adults both female and Losing Control-Gaining Control. Some saknas hur lang tid intervjuerna tog. Men fragorna
experiences of | male. Data were collected by participants could manage their dyspnea | i intervjuerna var manga da antogs det att det
older adults interviews. and had some breathing techniques. anda rader en datamattnad.
with severe Some described that dyspnea was the Etik Godkand
chronic worst symptoms of them all and they

obstructive

described how the chronic obstructive
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pulmonary
disease, with
the aim of
gaining an
understanding
of how the
disease had
affected their
lives.

pulmonary disease affected their
everyday life and quality of life.

Gullick et al, (2007)

This paper is a

A heideggerian

The participants had to struggle everyday

Quality |

Australia report of a phenomenological study. 15 with dyspnea and developed strategies to | Comments: Anvant sig av en teori. Langa
study to people participants both female facilitate breathing, mobility and task intervjuer och alla deltagare blev intervjuade tva
explore the and male. Hermeneutic analysis completion. They had reduced social ganger med 6 manaders mellanrum. De tolkade
changes was used to interpret 58 in-depth | networks and activities because of och beskrev deltagarnas upplevelse och erfarenhet
experienced by | interviews. dyspnea and short of breathless. Many of | av KOL.
the person the participants had to adapt their social Etik Godkéand
living ina activities to avoid being tired.
body with
chronic
obstructive
pulmonary
disease.

Halding et al, (2010) The current The study was a part of a larger The authors found that the main theme Quality 1

Norway study aims to longitudinal study design to was a feeling of being exiled in the world | Comments:
understand explore COPD patients of the healthy because of self-blame and | Etik Godkand
how patients perspective on daily lives and society’s stigmatization of COPD as a Data: Intervjuade tva ganger, 40-90 min i deras
with COPD rehabilitation by obtaining self-inflicted disease. egna hem eller pa deras kontor. Analys: kvalitativ
experience descriptions of their experiences approach. Tydligt beskriven analys.
daily life ina | through dialogues in qualitative Kontexten &r beskriven tydligt.
society with interviews and interpreting the Vi tycker att det &r en rod trad som gér igenom
heavy and meanings of the described hela arbetet.
emphasis on phenomena. 18 both male and
tobacco females agreed to participate in
control. this study.

Hill Bailey et al, (2008) Secondary This article reports on a 104 stories were told about how the Quality 1

Canada analysis was secondary analysis of interview participants developed their lung disease. | Comments: Studien haller en réd trad,
conducted to data from two earlier focused This is about the participant’s dataanalysen och datainsamlingen &r valgjord.
interpret the ethnography studies. The analysis | perspective on how they developed the Resultatet ar logiskt.
causes of was completed using an eclectic, | disease. The participants tell how Etik Godkand
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illness stories

explicit narrative approach that

healthcare professionals label them as

told by involved the examination of smokers even if they quit smoking
patients living | causation story elements. several years ago.
with chronic 25 participants female and male.
obstructive
pulmonary
disease.
Milne et al, (2008) This paper Using an interpretive Three themes are described. Hope to Quality |
Australia reports the phenomenological approach a keeping on, hope through empowerment | Comments: Datainsamling, analysen haller en rod
meaning of purposive sample of seven and hope thrive through social support. tréd och &r tydligt beskriven. Langa intervjuer ca
hope in people | participants female and males In the results the participants found it 60 min.
living with who were interviewed to difficult to answer the question about Etik godkénd
chronic understand participant’s hope. Many participants tried to live a
obstructive experiences of the phenomen of “normal” life as possible despite their
pulmonary hope. An interpretative illness and they tried to see positive
disease as description is provided. things in their life.

described by
seven
participants
involved in a
home-based
pulmonary
maintenance
program.

Bilaga. 2
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Bilaga 2.
Granskningsmall for patientupplevelser SBU (modifierad av forfattarna)

Forfattare

Ar

Titel

Syfte

Urval

Ar urvalet relevant?

Ar urvalférandet tydligt beskrivet?

Etiskt resonemang

Datainsamling

Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

Ar kontexten beskriven?

Ar datainsamlingen relevant?

Rader dataméttnad?

Analys

Ar analysen tydligt beskriven?

Ar analysférfarandet relevant i relation till
datainsamlingsmetoden?

Rader analysmattnad?

Resultat

Ar resultatet tydligt
beskrivet?

Ar resultatet
begripligt?

Ar resultatet dverforbart till ett annat
sammanhang(kontext)?

Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk
referensram?

Huvudfynd?

Sammanfattande bedémning av kvalitet: Lag ( ) Medel ( ) Hog ( )
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