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Bakgrund: Kronisk obstruktiv lungsjukdom kan innebéra ett stort lidande for den
som drabbas och kan medfora ett stort vardbehov. Sjukskoterskan har flera viktiga
roller i olika atgdrder som kan forbéttra patienternas livskvalitet. En forutséttning
for detta dr att sjukskdterskan har kunskap om och forstaelse for patienternas
erfarenheter av att leva med sjukdomen. Syfte: Att beskriva patienters erfarenheter
av att leva med kronisk obstruktiv lungsjukdom. Metod: Litteraturstudie av
kvalitativa primirstudier som genomfordes systematiskt. Resultat: Ur analysen
framkom fyra kategorier. Kategorin kroppsliga konsekvenser innefattade
underkategorierna andndd, trotthet och paverkat sexualliv. Kategorin mental
pafrestning inkluderade underkategorierna skuldkénsla, skimmas for symtomen,
frustration over att sjukdomen péaverkar vardagliga sysslor, rddsla att forlora
kontrollen och pdverkan av omgivningens bemotande. Kategorin paverkan pé
sociala relationer innefattade underkategorierna betydelsen av sociala relationer,
social forlust, att inte vilja vara en belastning for andra. Kategorin att hantera
sjukdomen omfattade underkategorierna kinna sin kropp och sin sjukdom, planera
1 forvdg och vara aktiv. Slutsats: Patienternas erfarenheter av att leva med KOL
visar att sjukdomen paverkar flera livsomraden, sdrskilt fysisk och social aktivitet
samt psykiskt vilbefinnande, och att olika strategier anvinds for att hantera
sjukdomen. Denna kunskap &r central for den grundutbildade sjukskoterskans
mdjligheter att ge personcentrerad omvérdnad, eftersom flera evidensbaserade
icke-farmakologiska interventioner inom dessa omraden kan bidra till forbattrat
vélbefinnande och hélsa.

Nyckelord: dyspné, kronisk obstruktiv lungsjukdom, kvalitativ studie, omvardnad,
patienterfarenheter



PATIENTS EXPERIENCES OF
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Background: Chronic obstructive pulmonary disease can entail substantial
suffering for those affected and may require extensive care. Nurses have several
important roles in implementing interventions that can improve patients’ quality
of life. A prerequisite for this is that nurses possess knowledge of and an
understanding of patients’ experiences of living with the disease. Aim: To
describe patients’ experiences of living with chronic obstructive pulmonary
disease. Results: The analysis identified four categories. The category physical
consequences included the subcategories breathlessness, fatigue, and sexual life.
The category mental strain comprised the subcategories feelings of guilt, shame
related to symptoms, frustration over the disease’s impact on everyday activities,
fear of losing control, and stigmatization. The category impact on social
relationships included the subcategories, the importance of social relationships,
social loss, and not wanting to be a burden to others. The category managing the
disease covered the subcategories knowing one’s body and illness, planning
ahead, being active, and comparing oneself with others. Conclusion: Patients’
experiences of living with COPD indicate that the disease affects several areas of
life, particularly physical and social activity as well as psychological well-being,
and that various strategies are used to manage the condition. This knowledge is
essential for the newly graduated nurse’s ability to provide person-centred care, as
several evidence-based non-pharmacological interventions within these areas have
been shown to contribute to improved well-being and health.

Keywords: chronic obstructive pulmonary disease, dyspnea, life experience,
nursing, qualitative study



INNEHALLSFORTECKNING

INLEDNING ...ttt sttt ettt sttt e saesae e 6
BAKGRUND .....ootitiiitieeeeee ettt sttt sttt e b e b 6
PatOfYSIOLOZT .veeuvieiieeiiecie ettt eeeas 6
DIAGNOSEIK ..ttt ettt et ettt et et nbeeneeas 6
Prevalens, orsaker 0Ch riSKFaKtOrer..........oovviiuiiiiiiiiii et 7
Behandling ........c.cooiiiiiiiiiiee e 8
Omvardnad vid KOL .......cccoooiiiiiiiiiiiecetee e 8
ROKSTOPD 1.veeitt ettt ettt ettt ettt e et e s eebeeenbeenseesnseennaas 8
FySiSK @KHIVIEEL.....ccuiietiiiiieiiecie ettt e 9
Patientutbildning och egenvard ............cccoecvieiiiniiiniiniieee e, 9
PROBLEMFORMULERING.......ccociiiiiiniiniieiieiieieieiee et 9
SYFTE .ttt sttt ettt et e sbesbe b 10
IMETOD ..ottt sttt ettt eae s 10
INKIUSTONSKITEETICT ...ttt 10
SOKOTd OCh SOKSEIAtEZI....eeuvveeieeiieiieeiieeiie ettt ettt 10
UTValSPIOCESSEI ....veeiiieiieeiiieeiie et eite ettt et estee et e e saeeebeetaessbeenseesnseenseesnsaens 11
KvalitetSgranSkning ..........coccveecuieriiiiiienie ettt ens 11
DataanalysS.......oeouieeiieiiecie ettt eaaeen 12
RESULTAT ..ottt sttt ettt s e eae s 12
Kroppsliga KONSEKVENSET........cc.eeiuiiiiiiiieeiiesie ettt 13
ANANOA <.t 13
TIOTNEL ..ottt 13
SEXUALLLY <.ttt sttt st 13
Mental PATTESINING ....c..eeevieiieeiieiie ettt eebeesaneens 14
SKUIAKANSLA......eoeieiieieieece e e 14
SkAmmas fOr SYMEOMEN .......c..eevuieiiieiieiiieiieeie ettt 14
Frustration dver att sjukdomen paverkar vardagliga sysslor.............c.c........ 15
Rédsla att forlora kontrollen .............ccoeoueeriieiiiiniiiiieieceeee e 15
Péverkan av omgivningens bemotande.............occvevieeriieiiienieniiienieeieeeee 16
Péverkan pa sociala relationer ..........cccoeoveeciieriieiiienieeiee e 16
Betydelsen av sociala relationer ...........ccceeveeciierieeiienieeieeeecieeee e 16
SOCIAL TOTTUSE ...t 17

Att inte vilja vara en belastning for andra..............cocceveeviniiniinincneee 17

Att hantera SJuKAOmMEN ........cc.ooviiiiiiiiiieiiee e 17
Kénna sin kropp och sin sjukdomi...........cccceeciiniiiiiiiniiiiiiieccceeee 18
Planera 1 fOTVAZ ........eeuiiiiieiieeie ettt e 18



DISKUSSION......uoiitiiiietieiteie ettt ettt ettt et ste b e st e seesseesaessaesseessesseenseessesseenns 19
MEtOAdISKUSSION ......eeueieeiiieiie ettt ettt ettt saae et e saeeseesanaens 19
ResultatdiSKUSSION ....c..eeeiiiiiieiieieeiee e 20

SLUTSATS .ottt ettt ettt e re et e e sbeese e beessesseesbaessesseensenseens 23

FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH FORBATTRINGSARBETE ...23

REFERENSER .....oootiiiiiiiieeceee ettt ettt ettt 25

BILAGA 1. SOKSCHEMA CINAHL .......cocooviiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 31

BILAGA 2. SOKSCHEMA PUBMED.........ccccooiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeees s 33

BILAGA 3. ARTIKELMATRIS ..ottt 37



INLEDNING

Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) dr en irreversibel, heterogen och komplex
sjukdom som karaktériseras av bestaende symtom frén luftvdgarna och
begransningar i luftflodet. Sjukdomen utvecklas langsamt 6ver tid och de
vanligaste symtomen &dr andningsbesvir, hosta, slem, trotthet och angest. KOL
kan innebdra ett stort lidande for den som drabbas och innebir ofta ett omfattande
vérdbehov. Sjukskoterskan har en viktig roll i att informera, utbilda och stotta
patienten i att hantera sjukdomen. For att kunna erbjuda god vérd forvintas idag
att sjukskoterskan har god kompetens inom personcentrerad vard. Det innebér att
personens egen upplevelse av sin sjukdom star i fokus och att sjukskoterskan
utifrdn den arbetar for en forbéttrad hélsa hos personen (sdsom personen sjalv
uppfattar hilsa). Det dr darfor angeldget for sjukskoterskor att ha kunskap om och
forstaelse for deras erfarenheter av hur det &r att leva med sjukdomen, vilket kan
ge en bittre formaga att mdta dessa patienters behov.

BAKGRUND

Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) definieras som kroniska respiratoriska
symtom, sdsom dyspné, hosta och expektorat, orsakade av bestdende avvikelser i
luftvéigarna och/eller alveolerna, som ofta resulterar i tilltagande begrénsningar i
luftflodet (Celli m.fl. 2022). I detta avsnitt kommer sjukdomens patofysiologi,
diagnostik, prevalens och riskfaktorer, behandling samt omvardnadsatgérder
beskrivas.

Patofysiologi

Sjukdomsforloppet vid KOL ér individuellt och innefattar olika
sjukdomsprocesser, sdsom bronkit, emfysem, onormal produktion av slem och
vaskuldr dysfunktion (Christenson m.fl. 2022). Bronkit dr en inflammation i
bronkerna orsakat av olika patogener, sdsom cigarettrok, luftféroreningar eller
infektioner (Seeley m.fl. 2005). Inflammationen gor att slemhinnan sviller,
slemproduktionen 6kar och ger minskad rorlighet i de cilier som finns for att
transportera bort patogenerna. Detta gor att bronkerna drar ihop sig och
ventilationen forsvaras. Emfysem innebar att alveolvaggarna forstors. Nar
bronkiterna drar ihop sig blir det svarare for luften att rora sig och luft halls kvar i
lungorna. Vid hostningar for att fora bort slem 6kar trycket i alveolerna, vilket kan
resultera i skador pé alveolvdggarna. Farre fungerande alveoler innebir en
minskad yta for gasutbytet och detta visar sig till slut som allt svarare andnod
(a.a). Sjukdomsutvecklingen ir oftast langsam och kan innebéra akuta
forsdmringar 1 sjukdomen, excarebationer, som kriver inldggning pa sjukhus
(Bakkelund m.fl. 2020).

Diagnostik

Den internationella standarden, liksom Socialstyrelsens rekommendation, for att
diagnostisera KOL é&r att genomf6ra spirometri med métning av forcerad
exspiratorisk volym under en sekund (FEV1) och vitalkapacitet (VC) efter
bronkdilaterande behandling (Socialstyrelsen 2020; Agusti & Vogelmeier 2026).
Utifran dessa vérden berdknas kvoten FEV1/VC. En kvot pad mindre &n 0,7 efter
bronkdilation bekréftar diagnosen KOL. Svérighetsgraden av KOL delas in i fyra
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stadier: stadie I dr lindrig, stadie II dr mattlig, stadie III &r svér och stadie IV ér
mycket svér (a.a.). Se tabell 1 for karaktéristiska symtom vid respektive stadie.

Tabell 1. Symtom vid olika stadium av KOL enligt GOLD* (dd FEV1/VC > 0,7)

Stadium Kriterium Symtom
I: Lindrig FEV1>80% av Inte nddvéndigtvis medveten om
forvantat nedsatt lungfunktion. Vanligtvis
kronisk hosta och slem, men inte
alltid.
II: Mattlig FEV1 50-80% av Besviras vanligtvis av kronisk
forvéntat hosta och/eller slem.
III: Svar FEV1>30-49% av  Akuta excarebationer som paverkar
forvéntat livskvalitet och prognos.
IV: Mycket svar ~ FEV1<30% av Avsevirt reducerad livskvalitet och
forvéntat excarcebationer kan vara

livshotande. Andningssvikt eller
kliniska tecken pa hogersidig
hjértsvikt orsakad av ett konstant
okat tryck i lungkretsloppet.
*Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease
(Modifierad utifrdn Bakkelund m.fl. 2020, s. 132)

Prevalens, orsaker och riskfaktorer

Uppskattningsvis lever 400 000—700 000 personer med KOL i Sverige och cirka
2700 personer avlider i sjukdomen varje ar (Socialstyrelsen 2020). Globalt sett ar
KOL en av de tre vanligaste dodsorsakerna (Agusti & Vogelmeier 2026).

Orsakerna till KOL kan forstas som ett samspel mellan genetiska och
miljoméssiga faktorer som interagerar over en livstid hos en individ (Agusti &
Vogelmeier 2026). Dessa faktorer kan ge upphov till skador pd lungorna, paverka
dess normala utveckling eller paskynda dldrandeprocessen De vanligaste
miljofaktorerna som bidrar till att utveckla KOL &r tobaksrokning och inhalation
av toxiska partiklar och gaser frén luftféroreningar (a.a.).

Under fem decennier betraktades KOL som en homogen sjukdom, huvudsakligen
orsakad av tobaksrokning (Agusti & Vogelmeier 2026). Tobaksrokning sdgs
saledes som den storsta riskfaktorn. Dock, var detta ett resultat av att studierna
primirt var utforda i hoginkomstlédnder. Senare studier i 14g- och
medelinkomstldnder visar att i dessa ldnder ar det enbart 30-40 procent av KOL-
fallen som beror p tobaksrokning. Globalt sett stir rokning for ca 50 procent av
fallen idag (a.a.). Trots att kvinnor uppvisar ldgre tobaksbruk dn mén, drabbas en
hogre andel kvinnor av KOL och denna andel &r dven hogre bland kvinnor jamfort
med min med motsvarande niva av tobaksbruk (Steinberg m.fl.2025). De exakta
orsakerna till att tobaksbruk utgdr en storre hélsorisk for kvinnor &n méin, samt
den forhdjda risken att utveckla KOL &r inte fullsténdigt klarlagt (a.a.).

KOL ér dven relaterat till samsjuklighet, sédrskilt kardiovaskuldra sjukdomar och
lungcancer (Agusti & Vogelmeier 2026; Sin m.fl. 2006). Det finns viss evidens
for att denna samsjuklighet finns oberoende om patienten med KOL har varit
tobaksrokare eller inte (Sin m.fl. 2006).



Behandling

Tidig upptickt och behandling ar viktigt for att kunna bromsa sjukdomens
utveckling (Socialstyrelsen 2020). I det tidiga sjukdomsforloppet &r KOL
underdiagnostiserat (Agusti & Vogelmeier 2026). Tillgdngen till spirometri dr en
viktig forutsittning for tidig upptéckt, att bromsa sjukdomens utveckling och att
minska risken for underdiagnostisering (a.a.). Tidigt insatt behandling, sérskilt
rokstopp, bromsar progressionen i nedsittningen av lungornas funktion (Welte
m.fl. 2015). Farmakologisk behandling vid medelsvar till svir KOL dr komplex
och bestar ofta av en kombination av tva typer av langtidsverkande bronkvidgande
lakemedel (beta-2-stimulerare och antikolinergika) och/eller inhalationssteroider
(Agusti & Vogelmeier 2026).

Det finns stark evidens for positiva hélsoeffekter av icke-farmakologiska
interventioner, sdsom fysisk trining, patientutbildning och rokstopp for personer
med KOL. (Agusti & Vogelmeier 2026; Spruit m.fl. 2013; Aranburu-Imatz m.fl.
2022).

Omvardnad vid KOL

Varden av patienter med KOL ér ofta frimst fokuserad pé likemedelsbehandling
och besok hos lékare, trots att manga atgérder som har visat sig kunna forbéttra
symtom, prognos och livskvalitet, kan utféras av andra vardprofessioner.
(Socialstyrelsen 2020). Komplexiteten i sjukdomen innebér att det ofta finns
behov av flera olika typer av atgérder och insatser samtidigt fran olika
professioner sdsom likare, sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist,
kurator, eller psykolog (a.a.). Sjukskdterskan har en viktig roll i samverkan mellan
olika vardprofessioner och i att identifiera vilka vardbehov patienten har.
Patientens vardbehov kan ses 1 ett holistiskt perspektiv, vilket innebir att
sjukskdterskan inte enbart ser till de fysiska behoven utan dven de psykosociala
behoven (Muntlin & Jangland 2020). Centralt for detta perspektiv &r att
sjukskdoterskan etablerar en vardrelation som kdnnetecknas av aktivt lyssnade,
empati, medkénsla, engagemang, ndrvaro och stdd, samt att sdkerstdlla att mal
uppréttas (a.a.). Som tidigare angetts finns det tre icke-farmakologiska
interventioner som framhalls som sérskilt viktiga 1 varden av patienter med KOL.
Dessa interventioner inkluderar rokstopp, fysisk trédning och patientutbildning
(Agusti & Vogelmeier 2026; Spruit m.fl. 2013; Aranburu-Imatz m.fl. 2022). I
samtliga av dessa interventioner har sjukskoterskan en viktig roll att fylla.

Ro6kstopp

Om patienten roker framhélls rokstopp som den sidrskilt viktigaste atgérden
(Socialstyrelsen 2020). Sjukskoterskor har flera olika roller 1 att stddja och fridmja
att patienter slutar roka (Jiang m.fl. 2024). Tva vanligt forekommande metoder ar
motiverande samtal och SA-modellen (a.a.). SA-modellen &r en strukturerad
metod for beteendeforandring (Martinez m.fl. 2017). Den bygger pé fem
komponenter: kartldggning (eng. ask™), rddgora (eng. "advise”),
overenskommelse (eng. “assess”), assistans (eng. “assistance”), uppfoljning (eng.
“arrange”). En studie av Nielsen m.fl. (2024) visar dock att betydande andel
patienter med KOL fortsitter roka trots diagnos och vetskapen om dess
konsekvenser. Det finns flera olika program i varden for att fa stod i att sluta roka,
bade individuellt och i1 grupp (Socialstyrelsen 2020). Eklund m.fl. (2012)
framhaller att for ett lyckat rokstopp dr det viktigt att forsta de svérigheter den
som roker erfar nir de forsoker sluta roka. For att uppni ett bibehallet rokstopp,
kan det vara mer effektivt att forst sékerstélla att den som roker har den rétta
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interna motivationen att fatta beslutet att sluta roka, for att sedan assistera med
rokavvinjning. Krav pd att sluta roka frdn andra personer kan leda till fortsatt
rokning eller att de borjar roka igen efter ett rokstopp eftersom de inte vill bli
forminskade (a.a.).

Fysisk aktivitet

Det anses vara av stor vikt att den som har KOL bibehaller eller forbéttrar sin
fysiska kondition och funktion (Williams m.fl. 2007). Studier av Williams (1989)
och van Schayck m.fl. (1992) visade pa att det finns relativt svaga samband
mellan olika métt pd lungfunktion och livskvalitet. Kohler m.fl. (2002) undersokte
om tilltro till sin fysiska forméaga kan spela en formedlande roll i relationen mellan
lungfunktion och livskvalitet hos patienter med KOL. Saledes, om personernas
kénsla av formaga att hantera funktionella aktiviteter dr starkare, desto mindre
funktionsnedsattning upplever de och desto béttre upplever de sin livskvalitet.
Studien visade att ha tilltro till sin egen formaga kan spela en betydande roll f6r
hur personer med kronisk sjukdom upplever sin livskvalitet. En konsekvens av
dessa resultat dr att bade biomedicinska och psykosociala faktorer maste beaktas
vid kronisk sjukdom sdsom vid KOL (a.a.).

Patientutbildning och egenvard

Det &r viktigt att stodja patienter med KOL att hantera sjukdomen och dess
symtom. Detta kan ske genom patientutbildning och stod till egenvard
(Socialstyrelsen 2020). Wang m.fl. (2019) visade pa att patienter med KOL som
deltog i ett egenvardsprogram lett av sjukskoterskor hade signifikant féarre besok 1
akutsjukvérden, béttre traningskapacitet och hélsorelaterad livskvalitet. I korthet
gick programmet till sé att sjukskoterskan forst identifierade olika
egenvardsbehov men dven eventuella barridrer for egenvirden genom att stilla
Oppna fragor till patienten och fick sedan fem till sex utbildningstillfdllen innan
utskrivning fran sjukhuset. Efter utskrivning foljdes patienten upp av tvé
anestesisjukskoterskor (efter 72h, andra ménaden och tredje ménaden efter
utskrivning) (a.a.). Aven ett mentorsprogram dir sjukskoterskor inom
primdrvarden stottade patienter att utveckla egenvardsstrategier under en
tidsperiod av ett ar visade sig ha effekt pa hilsorelaterad livskvalitet och antalet
sjukhusinldggningar (Wood-Baker m.fl. 2012).

PROBLEMFORMULERING

KOL é&r en komplex sjukdom som kan ha betydande inverkan pa den drabbades
liv och livskvalitet. Farmakologisk behandling 4r enbart en av minga delar i
denna patientgrupps vard. Tidigare forskning har visat att det finns flera icke-
farmakologiska interventioner, sdsom rokstopp, patientutbildning, stod till
egenvard och frimjande av fysisk aktivitet, som kan bidra till forbattrad hélsa och
okad livskvalitet. I dessa interventioner har sjukskoterskan en central roll genom
att stodja och undervisa patienter, men dven i samordningen av patienternas vard
och omvardnad. Vidare, ska dessa interventioner ske utifrn patientens
individuella behov, resurser, preferens och mal, i enlighet med ett personcentrerat
forhallningssitt. Ur ett omvardnadsvetenskapligt perspektiv édr det dérfor viktigt
att ha sjukskoterskan har kunskap om och forstaelse for patienters erfarenheter av
att leva med KOL.



SYFTE

Att beskriva patienters erfarenheter av att leva med kronisk obstruktiv
lungsjukdom.

METOD

Da syftet med litteraturstudien var att beskriva erfarenheter av att leva med en
kronisk sjukdom sdsom KOL var primérstudier som anvint en kvalitativ metod
lampliga att inkludera. Kvalitativ metod anvdnds inom omvérdnadsvetenskapen
for att beskriva manskliga upplevelser och hdndelser (Willman 2016). En
litteraturstudie dr en systematisk genomgéing av det publicerade kunskapslaget
inom ett vetenskapligt omrade (a.a.). Litteraturstudiens syfte strukturerades enligt
PEO-modellen (se tabell 2). PEO-modellen dr ett sétt att precisera syftet dar P star
for population, E stér for exposure och O stér for outcome (Bettany-Saltikov &
McSherry 2016). Modellen gav dven strukturen for den systematiska
litteratursdkningen.

Tabell 2. Strukturering av syftet enligt PEO-modellen

Population Exposure Outcome
Patienter Att leva med kronisk Erfarenheter
obstruktiv lungsjukdom
(KOL)

Inklusionskriterier

De inklusionskriterier som anvindes var att studierna skulle svara mot
litteraturstudiens syfte att beskriva patienters erfarenheter av att leva med kronisk
obstruktiv lungsjukdom. Artiklarna skulle dven ha kvalitativ metod och en
studiedesign dir studiedeltagarna hade intervjuats. Detta for att studierna skulle
innehalla kvalitativ data omfattande patienter med kronisk obstruktiv
lungsjukdoms erfarenheter till dataanalysen. Ytterligare kriterier var att artiklarna
skulle vara publicerade i vetenskapliga peer-reviewed tidskrifter och skrivna pa
engelska. Vidare skulle artiklarna vara av hog eller medelhog kvalitet. Slutligen
var kravet att artiklarna bor tydligt redogora for de forskningsetiska dverviganden
som gjorts. Exklusionskriterier som anvéndes var: palliativ vérd, vard vid livets
slutskede och utvérderingar av olika behandlingsformer for KOL.

Sokord och sokstrategi

Databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (Cinahl)
och PubMed anvindes da de innehdller vetenskapliga artiklar om omvardnad och
medicin. Cinahl och PubMed har dmnesordlistor dir korrekta sokord, 4mnesord,
kan hittas (Willman 2016). Amnesord och fritextord anvindes for att soka i titel,
abstract och nyckelord. Sedan kombinerades dessa med den booleska
sokoperatorn OR till ett sokblock. Booleska sdkoperatorer dr ord databasen forstar
som anvénds for att kombinera s6kord med varandra (Willman 2016). Slutligen
kombinerades de olika s6kblocken med sokoperatorn AND till en slutlig sokning
enligt PEO-strukturen. D& denna genererade ett hogt antal tréffar med studier som
hade kvantitativ metod lades ytterligare ett sokblock som avgrénsade till
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kvalitativa studier. Denna sokstrategi anvédndes for att sokningen skulle uppna
bade hog sensitivitet och hog specificitet. I Cinahl anvdndes sokbegrinsningen att
sokta artiklar skulle vara peer-reviewed. S6kblock med sokord i Cinahl respektive
PubMed redovisas i tabell 3 och 4 nedan. Utforligare redovisning av hela
sOkstrategin finns i bilaga 1 och 2.

Tabell 3. Sokblock med sokord enligt PEO-modellen i Cinahl

Sokblock Sokord

Population MH "Patients+"
XB ("patient®”’)
XB (“person*”’)

Exposure MH “Pulmonary Disease, Chronic Obstructive+”
XB (“chronic obstructive pulmonary disease’)
XB (“copd”)

Outcome MH “Life experiences+”
XB (“life experience*”’)
XB (“living with™)

Kvalitativa MH Qualitative Studies+”

studier XB (qualitative)

Tabell 4. S6kblock med sokord enligt PEO-modellen i PubMed

Sokblock Sokord

Population "Patients"[Mesh]
patient*[Title/Abstract]
person*[Title/Abstract]

Exposure “Pulmonary Disease, Chronic Obstructive”’[Mesh]
chronic obstructive pulmonary disease[ Title/Abstract]
copd[Title/Abstract]

Outcome "Life Change Events"[Mesh]

"life experience*"[Title/Abstract]

"living with”’Title/Abstract]
Kvalitativa "Qualitative Research"[Mesh]
studier qualitative[ Title/Abstract]

Urvalsprocessen

Sokningarna i1 Cinahl och Pubmed resulterade i 175, respektive 140 traffar. Frdn
Cinahl bedomdes 93 artiklar vara relevanta och svara mot litteraturstudiens syfte
utifran titel. Samtliga 93 artiklars abstract listes av bade forfattarna var for sig.
Utav dessa lédstes 13 artiklar i fulltext och kvalitetsgranskades, varav alla blev
valda till resultatet. Frdn Pubmed beddmdes ytterligare 14 artiklar initialt vara
relevanta men som efter ldsning av abstract inte uppfyllde inklusionskriterierna.
Urvalsprocessen i de bada databaserna Cinahl och PubMed utférdes av forfattarna
oberoende av varandra for att undvika bias och eventuella skillnader i urval
diskuterades mellan forfattarna for att nd samsyn.

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen skedde utifrdn Statens beredning for medicinsk och social
utvdrderings (SBU) mall {or kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ
forskningsmetodik och patientupplevelser (SBU 2014). Mallen anvindes av
forfattarna for att kvalitetsgranska de utvalda vetenskapliga artiklarna utifrén
syfte, urval, datainsamling, analys och resultat. De utvalda artiklarna granskades
av forfattarna oberoende av varandra och sedan diskuterades eventuella skillnader.
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Detta for att undvika bias (Willman 2016). Av de granskade artiklarna beddmdes
elva vara av hog kvalitet och tva vara av medelhog kvalitet. De artiklar som
bedomdes vara av medelhog kvalitet innehall framst oklarheter géllande
metodbeskrivning och urvalsforfarande. De forskningsetiska diskussionerna var i
flera studier otydliga.

Dataanalys

Datan analyserades enligt Popenoe m.fl. (2021) genom att meningsbirande
enheter som svarade mot litteraturstudiens syfte identifierades i de utvalda
artiklarnas resultat. De meningsbdarande enheterna kondenserades sedan till koder.
Koderna sammanstilldes och skrevs ut i pappersformat sedan klipptes koderna ut i
individuella enheter for att underldtta analysen. Koderna grupperades sedan efter
kodernas gemensamma ndmnare i underkategorier. Till sist grupperades
underkategorierna i overgripande kategorier efter underkategoriernas
gemensamma ndmnare. For att 6ka studiens tillforlitlighet gjordes detta av
forfattarna enskilt och oberoende av varandra for sedan diskutera eventuella
skillnader i tolkning och till slut na konsensus. Slutligen sammanstélldes alla
meningsbédrande enheter och deras respektive underkategori och kategori i ett
Excel-dokument for att underlétta den fortsatta skrivprocessen. Det skapades dven
en artikelmatris som beskriver de olika artiklarnas syfte, metod,
deltagarsammanséttning och resultat (se bilaga 3). Resultatet av dataanalysen
redovisas under resultat.

RESULTAT

Totalt 13 studier inkluderades i resultatet och det totala antalet studiedeltagare i de
13 studierna var 195. Studierna var utférda i USA (Berger m.fl. 2011; Fraser m.fl.
2006), Turkiet (Avsar & Kaseki 2011; Uzun m.fl. 2023), England (Barnett 2005),
Portugal (Gabriel m.fl. 2014), Norge (Halding m.fl. 2011), Danmark (Kaptain
m.fl. 2021), Australien (Sossai m.fl. 2011), Sverige (Stridsman m.fl. 2014), Nya
Zeeland (Tumility m.fl. 2007), Nederlédnderna (van der Meide 2020) och Pakistan
(Younas m.fl. 2024). Kénsfordelningen var 59 procent mén och 41 procent
kvinnor i de elva studier som redovisade deltagarnas kon (90 mén av totalt 153
deltagare). Alla studier hade kvalitativ metod varav fem specificerade att de
anvénde sig av fenomenologisk design (Avsar & Kaseki 2011; Barnett 2005;
Uzun m.fl. 2023; van der Meide 2020; Younas m.fl. 2024), en hermeneutisk-
fenomenologisk design (Fraser m.fl. 2006), en explorativ kvalitativ design
(Gabriel m.fl. 2014), tva deskriptiv design (Berger m.fl. 2011; Halding m.fl. 2011)
och resterande ospecificerad kvalitativ design (Kaptain m.fl. 2021; Sossai m.fl.
2011; Stridsman m.fl. 2014; Tumility m.fl. 2007). Studiernas bedémdes vara av
hog kvalitet 1 elva av artiklarna och av medelhdg kvalitet i tva av artiklarna (se
bilaga 3). Analysen resulterade i fyra kategorier: kroppsliga konsekvenser, mental
pafrestning, paverkan pa sociala relationer och att hantera sjukdomen.
Kategorierna och tillhdrande underkategorier redovisas i tabell 5.
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Tabell 5. Resultatets kategorier och underkategorier

Kategori Underkategori
Kroppsliga konsekvenser Andndd

Trotthet

Paverkat sexualliv
Mental pafrestning Skuldkénsla

Skdmmas for symtomen

Frustration 6ver att sjukdomen péverkar

vardagliga sysslor

Rédsla att forlora kontrollen

Paverkan av omgivningens bemd&tande
Paverkan pa sociala relationer Betydelsen av sociala relationer

Social forlust

Att inte vilja vara en belastning for andra
Att hantera sjukdomen Kénna sin kropp och sin sjukdom

Planera i forvig

Vara aktiv

Kroppsliga konsekvenser

Patienterna upplevde att sjukdomen gav upphov till kroppsliga besvér. Framst
angavs andningsbesvér pafrestande, men dven trotthet, hosta, upphostningar och
slem uppgavs paverka det dagliga livet. Aven sexuallivet uppgavs av
studiedeltagarna paverkas av sjukdomen.

Andnéd

Andnod kunde komma pl6tsligt och utan forvarning, detta upplevdes som
skraimmande av de intervjuade personerna med KOL (Barnett 2005). For att
beskriva hur andndd kéndes anvinde studiedeltagarna liknelser som att andas
genom en slang som plotsligt ndps ihop (a.a.) och att det kéindes som att héllas
under vattenytan (Sossai m.fl. 2011). Kénslan av att varje andetag var det sista
beskrevs ocksé (Fraser m.fl. 2006). En studiedeltagare sade att det inte gick att
sdtta sig in 1 hur det kiindes att ha andndd om det inte var sjélvupplevt (Tumility
m.fl. 2020). Dock gick det att lira sig att hantera andndden for att undvika de
panikkédnslor som forvérrade andningen (Avsar & Kasikci 2011). Andningen blev
samre och andndden forvérrades med arstiderna, dar vintern ansdgs vérst (Avsar
& Kasikei 2011; Barnett 2005). Regn och hog luftfuktighet upplevdes gora det
svarare att andas. Aven miljofaktorer ssom avgaser och kemikalier framkallade
hostningar och andndd (Sossai m.fl. 2011; van der Meide m.fl. 2019).

Trétthet

Andndden ledde till trotthet och att personerna med KOL upplevde att de inte
hade nagon ork kvar i kroppen (Stridsman m.fl. 2013). Trottheten upplevdes i
vissa fall kontrollera livet och vardagen sa att personen kénde sig som en slav
under trottheten (a.a.). Mojligheterna att delta i aktiviteter och kunna medverka i
sociala sammanhang pdverkades dven det av den trotthet som foljde av andndden.
Likasa var trottheten begridnsande nér det kom till att utféra dagliga sysslor och
skota hygien (Kaptain m.fl. 2022; van der Meide m.fl. 2019).

Sexualliv
Personerna med KOL uppgav att sjukdomen péverkade deras sexualliv. De orkade
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inte ha sex eller orkade bara en kort stund och de behdvde anvidnda syrgas vid sex
(Uzun m. fl. 2023). Att behdva anvénda syrgas och fa andndd vid sex upplevdes
avtdndande av en de intervjuade (a.a.). Sex kunde dven framkalla rédsla for att
drabbas av andndd vilket gjorde personen fokuserad pa den egna kroppen och
sjukdomssymtomen i stillet for pd partnern (van der Meide m.fl. 2019).

Den sexuella oférmagan kunde dven leda till upplevelsen att inte kunna
tillfredsstélla partnern sexuellt och dérav en rddsla for att av den anledningen bli
overgiven av partnern (Uzun m.fl. 2023).

Mental pafrestning

Denna kategori handlar om att patienterna med KOL ofta upplevde en 6kad
mental pafrestning till foljd av de kdnslor och tankar som sjukdomen kunde ge
upphov till. Framst kénslor av skuld och skam férekom, men dven kanslor av
frustration, irritation, rddsla och &ngest.

Skuldkénsla

Att ha varit rokare och att rokningen senare kunnat bidra till att de drabbades av
KOL upplevdes av flera av studiedeltagarna leda till att de skuldbelade sig sjédlva
for sjukdomen (Halding m.fl. 2011). Att fortfarande roka trots KOL-diagnosen
kunde ytterligare bidra till en kénsla av misslyckande (a.a.).

Bland dem med insikt att rokningen med stor sannolikhet hade bidragit till
utvecklandet av deras sjukdom fanns det de som var irriterade pa sig sjédlva for att
ha dsamkat sig sjukdomen genom rékning (Barnett 2005; Sossai m.fl. 2011). Det
fanns dock ett flertal som ansag att de var tvungna att acceptera att de sjélva
bidragit till utvecklandet av sjukdomen (Barnett 2005; Fraser m.fl. 2006; Sossai
m.fl. 2011). Att inte ha ként till relationen mellan rokning och KOL var ndgot som
bidrog till att studiedeltagarna accepterade att de sjédlva bidragit till att utveckla
KOL (Barnett 2005). Vissa studiedeltagare lade skulden pa den yngre versionen
av dem sjélva dé det varit i ungdomen de hade levt ohdlsosamt och rokt (Sossai
m.fl. 2011).

Skémmas fér symtomen

Det upplevdes av en del av studiedeltagarna som skamfullt och pinsamt att ha
KOL, att de blev uttittade och klassade som sjuka nidr de rorde sig i det offentliga
rummet (Sossai m.fl. 2011). Allménheten tittade pd dem nér de var tvungna att
hosta kraftigt och upplevdes bli dcklade nir de hostade upp slem (Avsar &
Kasikei 2011). Detta kunde leda till att personerna med KOL undvek att hosta
offentligt dven fast de behdvde hosta upp slem (van der Meide m.fl. 2019).

En del personer med KOL upplevde det som skamfullt att anvdnda inhalatorer och
syrgas nir de var med andra eller andra méinniskor kunde se dem. For att slippa
skdmmas undvek en del helt att anvénda syrgas eller inhalatorn framfor andra
personer medan andra gick undan eller pa toaletten eller helt enkelt forklarade att
de var sjuka och var tvungna att anvinda syrgas eller inhalator (Berger m.fl.
2011).

Att befinna sig i ett ssmmanhang dir sjukdomen inte var kdnd av dem runt
omkring kunde kinnas skont av vissa men det kunde dven upplevas som mer
skamfullt av andra (Berger m.fl. 2011; Kaptain m.fl. 2022). Situationer dar
sjukdomen medforde att studiedeltagarna fick andndd eller blev mer andfadda &n
friska individer upplevdes som skamfulla (Berger m.fl. 2011). En del hade
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utvecklat strategier for att begriansa andfdddheten i dessa situationer och en del
hade knep for att dolja for omgivningen att de blev andfddda (Halding m.fl. 2011).

Frustration éver att sjukdomen paverkar vardagliga sysslor

Att inte kunna utfora vardagliga sysslor som att skota den personliga hygienen
eller att kla pa sig sjélv utan hjélp beskrevs av de intervjuade personerna med
KOL som begriansande och frustrerande (Avsar & Kasikci 2011; Barnett 2005;
Kaptain m.fl. 2022) och ledde éven till en kinsla av att inte ha nagot virde (Sossai
m.fl. 2011). Matlagning kunde vara svart att utféra da &nga och dofter kunde
irritera och framkalla andndd (Avsar & Kasikci 2011). Aven en sadan syssla som
att posta ett brev kravde i vissa fall planering och att kora till posten i stéllet for att
gé till brevladan for att personen med KOL inte skulle drabbas av andndd (Fraser
m.fl. 2006). Beroendet av hjilp av andra for att utfora sysslor ledde till
upplevelsen av att forlora sjdlvbestimmande (Kaptain m.fl. 2022).

Hobbyer och fritidsaktiviteter som fiske och trédgérdsarbete eller att kunna gé pé
konserter beskrevs av de intervjuade personerna med KOL som nédgot de ej kunde
utfora langre och saknade att kunna gora (Kaptain m.fl. 2022; Stridsman m.fl.
2013; Tumility m.fl. 2020). Aven promenader var nigot som studiedeltagarna
hade svart att utfora (Avsar & Kasikci 2011; Tumility m.fl. 2020). De vardagliga
begransningarna, som av vissa upplevdes som att de inte kunde gora ndgonting
(Fraser m.fl. 2006; Gabriel m.fl. 2014), ledde till att studiedeltagarna kénde
hopploshet (Stridsman m.fl. 2013) och frustration (Barnett 2005). En av de
intervjuade personerna utryckte avundsjuka pé friska personer som kunde gora
som de ville (Berger m.fl. 2011).

Angest kunde upplevas som himmande i det dagliga livet di 4ngest ibland
hindrade studiedeltagare fran att ta sig ut ur hemmet (Sossai m.fl. 2011).
Upplevelsen av sjukdomen kunde ocksa forvirras av angest (a.a.). I studien av
Barnett (2005) angav manga deltagare att de kdnde frustration snarare dn
depression. Frustrationen var orsakad av andningsbesvéren och oférmagan att
gora enkla uppgifter och att vara aktiv (a.a.).

Ré&dsla att férlora kontrollen

Niér patienterna med KOL inte kunde 16sa sina andningsbesvir pa egen hand
kunde detta utlosa intensiva panikkénslor (Fraser m.fl. 2006). Andndd beskrevs av
flertalet av studiedeltagarna kunna framkalla rddsla for att d6. Dels att andra
personer blev rddda att personen med KOL holl pa att do (a.a.) men framfor allt
att kinslan av att inte fa luft ledde till en rddsla att de hade tagit sitt sista andetag
(Avsar & Kasikci 2011; Barnett 2004; Fraser m.fl. 2006). Aven ridsla for att do i
somnen beskrevs (Barnett 2004).

En rddsla for vad progressionen av sjukdomen skulle medfora i framtiden och att
eventuellt fa en infektion och vad det da skulle medfora beskrevs ockséa (Gabriel
m.fl. 2014; Kaptain m.fl. 2022; Stridsman m.fl. 2013). En del talade om att nir de
fick diagnosen utlostes en depression som konsekvens och att de sedan dess fatt
aterkommande depressiva episoder. Skam och forldgenhet kunde foranleda vissa
av studiedeltagarna att dolja deras kénslor fran sjukvardspersonal (Sossai m.fl.
2011).
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Péaverkan av omgivningens bemétande

I studien av Tumility m.fl. (2020) upplevde deltagarna en foréndring i sin
uppfattning om sitt eget vérde efter att ha erhallit diagnosen KOL. Deltagarna
upplevde en minskad kénsla av att vara fullvirdiga medlemmar i samhéllet da
deras sjukdom uppfattades som sjilvforvallad genom en osund livsstil och
uttryckte laga forvintningar pé att erhélla stdd inom sina sociala nitverk (a.a.).
Studiedeltagarna upplevde ddremot ofta en kéinsla av nedvardering, dé de
uppfattade att samhéllet betraktar deras sjukdom som sjdlvforvéllad och primért
relaterad till rokning (Berger m.fl. 2011). Denna uppfattning ledde till negativa
kénslor och hos vissa individer ett behov av att dolja eller ursdkta sin sjukdom
(Halding m.fl. 2011).

Aven om stigmatisering inte utgjorde ett primirt bekymmer hos de intervjuade, s&
forefoll majoriteten vara medvetna om risken for stigmatisering i sociala
interaktioner (Berger m.fl. 2011). Relationens nérhet tycktes vara en avgdrande
faktor for sannolikheten att uppleva stigmatisering. I de flesta fall forvéntade
studiedeltagarna sig att uppleva mindre stigma i néra relationer, medan det i
moten med frimlingar ansdgs mer sannolikt att bli behandlad annorlunda pa grund
av sjukdomen (a.a.). Vissa av de intervjuade uttryckte en viss osdkerhet géllande
hur andra individer kommer att reagera pd deras symtom eller andra tecken pé
KOL (Halding m.fl. 2011).

I métet med sjukvarden upplevde en del av studiedeltagarna en brist pa forstéelse
for hur det var att leva med KOL genom att sjukvardspersonalen forringade deras
upplevelse (Berger m.fl. 2011; Stridsman m.fl. 2013). Patienterna med KOL
upplevde dven att sjukvéirdspersonal villkorade deras behandling med rokstopp
och att information kring rokning kunde framforas pé ett nedlitande sitt (Berger
m.fl. 2011).

Paverkan pa sociala relationer

Kategorin redogdr for hur studiedeltagarna upplevde att deras sjukdom paverkade
sociala relationer. Dels uppgav de att sociala relationer var viktiga, dels att
sjukdomen och symtomen begransade mdjligheten till sociala relationer och att
befinna sig i sociala sammanhang.

Betydelsen av sociala relationer

Merparten av deltagarna i studierna reflekterade Gver betydelsen av sociala
relationer. En del av deltagarna lyfte fram det positiva i social aktivitet,

medan merparten talade om de negativa konsekvenserna sjukdomen har haft pa
sociala relationer och social aktivitet (Kaptain m.fl. 2022). Nér betydelsen av
sociala aktiviteter beskrevs som vérdefullt framholls aktiviteter som att besoka
familj, fira hogtider, fritidsaktiviteter eller dela vardagslivet med en partner eller
vénner (Barnett 2005; Sossai m.fl. 2011). Att ha en partner hemma kunde dven
vara en trygghet, sdrskilt nér det fanns risk for att ramla, t.ex. vid dusch (Kaptain
m.fl. 2022). Kénslan av att vara dlskad och att bli omhéndertagen av familj eller
vénner beskrevs som virdefullt (Kaptain m.fl. 2022; Tumility m.fl. 2020).

Négra studiedeltagare vdarderade dven att umgas med andra som har KOL. Dé
kunde de dela med sig om hur de hanterade olika symtom och det bidrog dven
till en kénsla av samhdrighet. Nagra deltagare uppgav att det fanns en risk att
sjukdomen hamnar i centrum i varje konversation, och sokte sig darfor dven till
sammanhang dér de kunde kénna sig normala och fria (Kaptain m.fl. 2022).
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Social férlust

Deltagarna i studierna uppgav ndgon form av social forlust relaterat till att leva
med KOL (Barnett 2004; Gabriel m.fl. 2014; Sossai m.fl. 2011; van der Meide
m.fl. 2019). Andningsbesviren paverkade deras formaga att gora saker som de
tidigare gjort och paverkade hur de tdnkte kring aktiviteter. Dessa fysiska
begrinsningar hade sociala effekter. Studiedeltagarna beskrev att de inte lingre
kunde delta i olika sociala aktiviteter sésom shopping med vénner,
kyrkoaktiviteter, eller restaurangbesok i samma utrdckning som de hade gjort
tidigare (Avsar & Kasikci 2011; Tumility m.fl. 2020). Manga deltagare beskrev
att de tidigare hade levt ett socialt aktivt liv men att de nu maste avsta fran vissa
sociala aktiviteter. De var tvungna att sluta arbeta, utfora fritidsaktiviteter, och att
besoka vinner pd grund av trottheten. Hos vissa ledde detta till kinslor av ilska,
hopploshet och oférmaga (Barnett 2004; Berger m.fl. 2011; Stridsman m.fl.
2013).

For vissa deltagare hade KOL haft en inverkan pa deras sociala liv. Vissa uppgav
att de helt slutat att socialisera och isolerade sig i hemmet (Barnett 2004; Gabriel
m.fl. 2014). Anledningarna till isoleringen kunde vara kénslor av skam (Sossai
m.fl. 2011) eller de fysiska begriansningar, sdésom andndd, som kom av sjukdomen
(Barnett 2004; van der Meide m.fl. 2019). Aven svérigheter att f4 med sig den
nddvindiga syrgasen kunde bidra till isolationen (Tumility m.fl. 2020). I vissa fall
kénde sig studiedeltagarna tvingade till att undvika sociala sammankomster pa
grund av att miljon i lokalen bidrog till andndd (Avsar & Kasikci 2011). Rédsla
for att utsétta sig for en smitta som kunde leda till en infektion kunde bidra till att
studiedeltagarna isolerade sig (Stridsman m.fl. 2013). En deltagare uppgav en
ridsla for att sjukdomen skulle definiera vem de var och vad de var kapabla till
(Sossai m.fl. 2011).

Att inte vilja vara en belastning fér andra

Att leva med KOL innebar for manga att de var beroende av nirstdende, vanner
eller sjukvérden for att behandla symtom eller 16sa problem relaterat till
sjukdomen. Att standigt behova fraga om hjilp upplevdes pafrestande och ledde
till en kénsla av att vara en belastning for andra (Avsar & Kasikci 2011; Fraser
m.fl. 2006; Gabriel m.fl. 2014). Kénslan av att inte kunna hantera sin sjukdom
uppgavs ockséd kunna leda till kdnslor av att vara en borda for andra (Berger m.fl.
2011).

En del studiedeltagare uppgav ocksa att de inte langre kan arbeta eller ar
fortidspensionerade vilket inneburit att de inte langre kan bidra till familjens
ekonomiska forsorjning som tidigare (Avsar & Kasikci 2011). I studien av
Younas m.fl. (2022) fanns det deltagare som var familjens priméra forsorjare och
sjukdomen paverkade deras formaga att forsorja familjen, vilket gav upphov till
en kénsla av att vara en borda och kénslor av bristande sjdlvfortroende.

Att hantera sjukdomen

I denna kategori redogdrs for de olika sitt studiedeltagarna hanterade sin sjukdom
for att underlitta i vardagen. Det handlade om att kdnna sin sjukdom och da kunna
planera i forvdg att minska symtomyttringar. Men dven om att kimpa pa och
motionera s gott det gick.
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Kénna sin kropp och sin sjukdom

Att kdnna sin kropp och sin sjukdom kunde skapa en kénsla av trygghet.
Kunskapen kunde komma fran egen erfarenhet, att personen exempelvis visste att
vila ledde till att saturationen gick upp (van der Meide m.fl. 2019). Andfdddhet
hade blivit en naturlig del av livet och inget som personen med KOL oroade sig
for (Kaptain m.fl. 2022). Kunskapen kring den egna sjukdomen kunde &dven
komma av att studiedeltagarna hade last pé sjdlva om KOL (Avsar & Kasikci
2011; Sossai m.fl. 2011) eller genom att de lart av varandra vid sammankomster
med andra personer med KOL-diagnos (Kaptain m.fl. 2022).

De intervjuade personerna med KOL hade i flera fall en syn pa deras situation dir
de satte den 1 relation till andra ménniskor. De hade det helt enkelt inte sa daligt
for det fanns ju andra som hade det sémre (Barnett 2005; Gabriel m.fl. 2014).

Det hénde dven att de jamforde sig med andra personer med KOL som dé i
jamforelse var sjukare (Kaptain m.fl. 2022).

De flesta av studiedeltagarna hade sedan sjukdomsdebuten hunnit skaffa sig
erfarenhet av hur de skulle hantera sin dyspné vilket gjorde att de kunde
identifiera effektiva metoder for att hantera andfaddhet och vad som fungerade for
dem (Avsar & Kasikci 2011; Fraser m.fl. 2006; Kaptain m.fl. 2022). Flera
studiedeltagare ansag att det underlittade att de kunde korrekt andningsteknik for
att lugna dem och deras andning vid andndd. For minga av deltagarna var den
primira metoden att anvénda sig av inhalationer eller nebulisatorer (a.a.). En
deltagare noterade dven vikten av korrekt inhalationsteknik (Fraser m.fl. 2006).
En av de intervjuade personerna med KOL uttryckte att en god andningsteknik
hjélpte 1 hogre utstrackning &n mediciner (Avsar & Kasikci 2011).

Planera i foérvag

Kunskap om deras egna begriansningar ledde till ett behov av att tinka igenom och
planera aktiviteter i forvag (Kaptain m.fl. 2022). Att utfora hushéllssysslor,
exempelvis att dammsuga, kridvde inplanerade pauser eller speciella tekniker
sasom att inte boja sig ner for att kunna andas léttare (Avsar & Kasikei 2011;
Tumility m.fl. 2020). Nér personerna med KOL skulle duscha hade de en plan i
forvig med inplanerade vilostunder och anvindande av en duschstol (Kaptain
m.fl. 2022; Sossai m.fl. 2011).

Promenader och dven en sddan sak som att g& upp for trappan krivde planering
och att de intervjuade hade tid att sitta ner och vila emellandt (Kaptain m.fl. 2022;
Stridsman m.fl. 2013). Att tillata sig sjdlv att gora saker i ett langsammare tempo
upplevdes som svért av den som inte var van vid det (van der Meide m.fl. 2019).
Det var dock viktigt att f4 vila samt att inte planera in for ménga aktiviteter under
dagen for att orka (Kaptain m.fl. 2022; Stridsman m.fl. 2013).

Vara aktiv

Vikten av att fortsétta vara aktiv betonades av flertalet av studiedeltagarna. Att
hélla i gdng kroppen ansigs vara en forutsittning for att inte bli sémre och forlora
mening i livet (van der Meide m.fl. 2019). Det sigs dven som ett sétt att forbéttra
det egna mdendet att tvinga sig sjdlv att ta sig for olika aktiviteter &ven om det tog
emot (Tumility m.fl. 2020). Att f6rma sig att ta sig till affaren for att handla sjalv
trots att det ledde till andfdddhet var dven det en syssla som var viktig att fortsétta
med (van der Meide m.fl. 2019; Kaptain m.fl. 2022).

18



Att motionera och trdna lungorna ansags av patienter med KOL som viktigt for att
sjukdomen inte skulle forvarras (Gabriel m.fl. 2014; Tumility m.fl. 2020; van der
Meide m.fl. 2019). En del av studiedeltagarna tvingade sig sjdlva att trdna dven de
dagar de inte hade lust eller ork d4 de ansag att de behdvde tridna upp sig for att
klara av att hantera sjukdomen (Kaptain m.fl. 2022; van der Meide m.fl. 2019).

DISKUSSION

I detta kapitel kommer litteraturstudiens metod och resultat diskuteras.

Metoddiskussion

Troviardighet &r ett dvergripande begrepp som anvénds for att bedoma en studies
kvalitet dér centrala begrepp ér giltighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet
(Héllgren Graneheim m.fl. 2023). Med giltighet avses till vilken grad
datainsamling och analys svarar mot syftet. Tillforlitligheten &r relaterat till hur
tillforlitlig processen fran kodning av meningsbédrande enheter till
kategoriseringen ir. Overforbarhet avser i vilken mén resultatet kan tillimpas i
andra kontexter, vilket forutsitter att studiens kontext beskrivs utforligt (a.a.).

Da litteraturstudiens syfte var att beskriva patienters erfarenheter av att leva med
KOL ansags en kvalitativ metod lamplig. Eftersom en litteraturstudie innebér att
sammanstélla tidigare forskning var det av vikt att utforma ett syfte som éven har
en struktur som tilldter for en systematisk litteratursokning. Detta for att stirka
studiens giltighet och dédrmed dess trovérdighet. For att uppna detta anvéndes
PEO-strukturen enligt Rosén (2023). Sokorden vid en litteraturskning ska véljas
for att ticka in problemformuleringen men samtidigt exkludera de soktraffar som
inte ar svarar mot syftet (Willman 2016). Genom att anvénda bade dmnesord och
fritextord i1 sokningen 6kade sensitiviteten i sokningen. For att kompensera for
minskad specificitet lades ytterligare ett sokblock till for att avgransa sokningen
till kvalitativa studier. For att inte riskera att exkludera relevanta artiklar gjordes
sokningar i tva olika databaser, Cinahl och Pubmed. Genom att ha ett preciserat
syfte och genom att ha redogjort for hela sokstrategin med tydliga urvalskriterier
mdjliggor detta for transparens och reproducerbarhet. Bigge medforfattarna foljde
sOkstrategin oberoende av varandra och valde artiklar utifrén de specificerade
inklusions- och exklusionskriterierna for att undvika bias och 6ka studiens
giltighet. Aven kvalitetsgranskningen gjordes oberoende av varandra och de
skillnader som uppstod i granskningen l6stes genom konsensus.

Forfattarna har varit medvetna om sina fordomar och forforstéelse under hela
processen sé att det inte skulle pdverka resultatet. Detta blev sarskilt viktigt i
analysfasen da forfattarna nyligen ldst vetenskapliga artiklar om en mer avgransad
aspekt av patienters erfarenhet av att leva med KOL s att forfattarna inte forde
med forforstaelse fran dessa artiklar i studiens resultat. Det gér dock inte att helt
utesluta att forfattarnas forforstaelse har haft en inverkan pé resultatet.

I analysprocessen uppstod emellanat svarigheter att kategorisera vissa
meningsbédrande enheter, d& dessa, nér de lyftes ur sin ursprungliga kontext,
tenderade att forlora sin ursprungliga innebord och darmed riskerade att
kategoriseras pa ett godtyckligt sitt. Forfattarna valde att diskutera
meningsskillnader och komma fram till konsensus rorande kategorisering och
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ursprunglig innebord av de meningsbédrande enheterna. I vissa fall dtergick
forfattarna till ursprungstexten for att sékerstilla att den ursprungliga inneborden
inte gick forlorad (Popenoe m.fl. 2021).

Primérstudierna som inkluderades i litteraturstudien var utforda i elva olika ldnder
vilket skulle kunna 6ka dverforbarheten av litteraturstudiens resultat. Den stora
majoriteten av studierna dr utforda i hoginkomstldnder vilket skulle kunna
begrinsa dverforbarheten. Sarskilt med avseende pd att orsakerna till KOL skiljer
sig mellan hoginkomstldnder och medel- till 1dginkomstlander. Om fler
primérstudier hade inkluderats hade det kunnat bidra till en hogre dverforbarhet.
Aven ett storre demografiskt urval hade kunnat ka dverforbarheten genom att i
hogre utstrackning ta hénsyn till sociala, kulturella, religidsa och ekonomiska
skillnader som kan pédverka resultatet. Eventuella skillnader mellan stad och
landsbygd, sérskilt med avseende pa tillgéng till vard, kan dven det paverka
resultatet vilket inte beaktats 1 de enskilda studierna. Primérstudierna som
inkluderades 1 litteraturstudien hade en kdnsfordelning av 59 procent mén och 41
procent kvinnor. En hogre andel kvinnor &n mén drabbas av KOL och att
primérstudierna inkluderade en hogre andel mén skulle kunnat paverka
overforbarheten.

Resultatdiskussion

Litteraturstudiens syfte var att beskriva patienters erfarenheter av att leva med
KOL. Resultatet innefattade fyra kategorier: kroppsliga konsekvenser, mental
pafrestning, paverkan pa sociala relation och att hantera sjukdomen.

Overgripande bekriftar litteraturstudien de resultat som framtridde i en
metasyntes av Disler m.fl. (2014). I metasyntesen identifierades tre olika teman:
forstaelse av sjukdomen, ihdllande symtomborda och psykologisk péverkan.
Forstéelse av sjukdomen berdrde det gradvisa sjukdomsforloppet, information och
insikt. Den bestdende symtombordan omfattade de framtraidande symtomen av
KOL sdsom andndd, trotthet och skorhet samt hur detta inverkar pé vardaglig
funktion och social funktion. KOL upplevdes dven ha en psykologisk inverkan
genom angest, social isolering, forlust av hopp och strategier for att bibehalla en
kdnsla av mening (a.a.). Kunskap om ovanstidende kan bidra till forstaelsen for
patienternas olika behov och bidra till att skapa forutsittningar for den
grundutbildade sjukskoterskan att utfora personcentrerad omvérdnad.

Resultatet visade att dyspné och angest ér relaterade till varandra (Avsar &
Kasikci 2011; Barnett 2004; Fraser m.fl. 2006). Flera studier bekréftar att angest
ar forekommande hos patienter med KOL (Disler m.fl. 2014; Strang m.fl. 2014;
Sigurgeirsdottir m.fl. 2019). I litteraturen forekommer det tvé olika perspektiv pa
relationen mellan dyspné och &ngest. I det ena perspektivet ses angest som nagot
som kan inge ridsla och forsdmra patientens uppfattning om sin dyspné vilket ger
tilltagande dyspné och resulterar i &nnu mer angest osv (Carrieri-Kohlman m.fl.
1993). I detta perspektiv ses relationen som en cykel av dngest-dyspné-angest.
Bailey (2004) argumenterar fOr ett annat perspektiv dar det snarare &r dyspné som
ger upphov till dngest. I detta perspektiv ses relationen som en cykel av dyspné-
angest-dyspné. Det vill sidga att dyspné ger upphov till angest, som ett tecken pé
langvarig eller akut respiratorisk svikt, vilket i sin tur forsdmrar andndden
ytterligare. Resultatet i denna litteraturstudie visade att bade angest och dyspné
forekom samtidigt hos patienter med KOL, men gav inget stod ét det ena eller det
andra perspektivet (Avsar & Kasikci 2011; Barnett 2004; Fraser m.fl. 2006). Det
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behover dock inte vara fallet att perspektiven utesluter varandra. Det &r rimligt att
anta att ibland kan angest orsaka dyspné och ibland kan dyspné orsaka angest hos
patienter med KOL. Dérfor dr det viktigt att sjukskoterskan utgar frén de symtom
patienten uppvisar och aktivt lyssnar till patientens egen beskrivning av sina
symtom (Muntlin & Janglang 2020).

Trots att tobaksrokning &r en vanlig orsak till att utveckla KOL (Nielsen m.fl.
2024) sa framkom det inte 1 de analyserade studierna hur manga som fortfarande
rokte eller ndgot om patienternas erfarenheter av att sluta roka. Dédremot framkom
det att manga av patienterna har skuldkénslor for att deras rokning har medfort att
de fatt KOL (Halding m.fl. 2011). I resultatet framkom det dven att en del av
patienterna har kénslor av hopploshet, depression och angest relaterat till KOL
(Avsar & Kasikei 2011; Barnett 2004; Fraser m.fl. 2006). I en studie av Sheridan
m.fl. (2011) visades det att dessa kénslor kan paverka patienternas
egenvardsstrategier. Att {4 stdd i att hantera dessa kdnslor och bygga en tillit till
sin egen formaga kan forbéttra patienternas livskvalitet. Simpson och Jones
(2013) visade pa att ha tilltro till sin egen formdga &r positivt associerat med légre
nivaer av andningsbesvér, dngest och depression hos patienter med KOL. I métet
med patienter som har KOL kan sjukskdterskan arbeta for att stirka patientens
tilltro till sin egen formaga och stddja patienten i att finna ldmpliga
egenvardsstrategier (Socialstyrelsen 2020; Wang m.fl. 2019).

Minskad fysisk aktivitet, i form av att utfora vardagssysslor, sociala aktiviteter
eller fritidsintressen, till foljd av dyspné och trotthet uppgavs av flera patienter
(Avsar & Kasikei 2011; Barnett 2004; Berger m.fl. 2011; Kaptain m.fl. 2022;
Stridsman m.fl. 2013; Sossai m.fl. 2011; Tumility m.fl. 2020). Det finns stark
evidens for att fysisk inaktivitet leder till sémre utfall hos personer med KOL och
okar mortaliteten (Xiang m.fl. 2022). Denna litteraturstudie visade att en del av
patienterna hade varit tvungna att reducera fysisk aktivitet pa grund av dyspné och
leva ett mer stillasittande liv (Avsar & Kasikci 2011; Barnett 2004; Berger m.fl.
2011; Kaptain m.fl. 2022; Stridsman m.fl. 2013; Sossai m.fl. 2011; Tumility m.fl.
2020). Det finns ménga barridrer som forsvérar for patienter med KOL att
bibehalla eller 6ka fysisk aktivitet. Studien av Xiang m.fl. (2022) framhaller att de
tre storsta hindren &r rédsla for andndd, hog dlder och avsaknad av motivation.
Nér Williams m.fl. (2011) undersokte patienter med KOL erfarenheter av aktivitet
fann de att stillastaende luft bidrog till upplevelser av storre andningsbesvir.
Stillastaende luft kunde &dven ge upphov till kénslor av fysisk och psykosocial
stagnation. Rorelse, sirskilt utomhus, var av betydelse for att bryta dessa kinslor
och for att underlétta andningen (a.a.). D4 fysisk aktivitet &r viktigt for att
forbattra hélsa och vélbefinnande hos personer med kronisk obstruktiv
lungsjukdom (Williams m.fl. 2007; Kohler m.fl. 2002) kan sjukskéterskan stodja
patienten att hitta 1amplig aktivitetsniva. Sjukskdterskan kan dven samarbeta med
fysioterapeut om behov av detta finns.

Det framkom att patienterna anvinder sig av olika strategier for att hantera
sjukdomen (van der Meide m.fl. 2019; Kaptain m.fl. 2022; Avsar & Kasikei 2011;
Sossai m.fl. 2011; Fraser m.fl. 2006). Vissa kan dock dven behova stod av
sjukvérden for att hitta 1ampliga egenvardsstrategier. Patientutbildning i
egenvardsstrategier ses som en av de viktigaste icke-farmakologiska
interventionerna vid KOL (Sazak & Olgun 2025). Utbildning i egenvard syftar till
att stodja patienten att fordndra deras beteende genom att dka tilltro till sig sjélv
och mojliggora dem att forbéttra sin hélsostatus och livskvalitet. Sigurgeirsdottir
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(2019) utforskade vilka bakomliggande behov som kan tidnkas finnas som en
grund for egenvardsstrategier hos patienter med KOL. Deltagarnas behovsdrivna
egenvardsstrategier innefattade att ombesdrja finansiellt stod, kvarhalla hopp,
kdmpa mot tobaksberoende, soka kunskap om KOL, tdnka annorlunda, méta den
trasiga vardkedjan och att kimpa med att acceptera hjélp (a.a.). Svarigheterna att
acceptera hjélp bekriftas av denna studies resultat. I en studie av Ciutto m.fl.
(2004) visade att overlevnad sédgs som den Overgripande egenvérdsaktiviteten.
Overlevnaden bygger pé att anpassa sig till sjukdomen béde fysiskt och psykiskt
vilket innebar olika livsstilsfordndringar. Att anpassa sig till de fysiska
begransningarna sags som den storsta livsstilsfordndringen. Men dven att anpassa
sig emotionellt ansdgs som viktigt for att dverleva. Sjukskdterskan kan, i
utgdngspunkt frén ett personcentrerat synsétt, stodja patienten att finna de
egenvardsstrategier som passar den enskilda patientens behov, resurser,
preferenser och mél.

En betydande andel av patienterna upplevde att sjukdomen hade inverkat negativt
pa bade sociala relationer och sociala aktiviteter (Barnett 2004; Gabriel m.fl.
2014; Sossai m.fl. 2011; van der Meide m.fl. 2019). Detta kan ses utifran Muntlin
och Jangland (2020) perspektiv p4 omvérdnad, dir fokus inte enbart ligger pa
patientens fysiska behov utan dven inkluderar patientens psykosociala behov.
Séaledes framtrader vikten av att sjukskoterskan, i motet med patienter med KOL,
dven uppmarksammar och beaktar patientens psykosociala behov. Berglund m.fl.
(2024) undersokte om en digital gruppbaserad egenvardsutbildning hade positiv
effekt pd deltagarnas kinslor av ensamhet. Studien visade att dela erfarenheter
med andra hade en positiv inverkan pd kénslor av ensamhet och att det 6kade
kunskapen om och forstaelse for deras situation.

I litteraturstudien framkom relativt lite om hur patienterna upplevde vérden eller
hur deras liv paverkades av att behdva sjukhusvard vid t.ex. akuta excarebationer.
En forklaring till detta kan vara att studier tenderar att antingen fokusera pé
erfarenheter av att leva med sjukdomen i det dagliga livet eller pd upplevelsen av
akuta exacerbationer och da i en sjukhuskontext (Alkhathlan m.fl. 2025; DeVito
1990; Kvangarsnes m.fl. 2013; Jorgensen m.fl. 2021; Serresse m.fl. 2022). I en
litteraturversikt av Gysels m.fl. (2007) framkom det att mdtet med varden vid
akuta exarcebationer kunde innebéra en dkad belastning for patienter som annars
knappt klarar det dagliga livet. Aven Jorgensen m.fl. (2021) beskriver patienter
med KOL, nir de vdrdas inneliggande pa sjukhus, som belastade av trotthet,
andnod, somnbrist och skuld under varden vid akuta exarcebationer. Att drabbas
av andndd till £61jd av KOL och behdva ambulanstransport till sjukhuset kan vara
en péfrestande upplevelse. I en studie av Kauppi m.fl. (2023) beskrev patienterna
upplevelsen av ambulanstransport till sjukhuset vid andndd antingen som en
existentiell humanistisk vird som kénnetecknades av genuin nirvaro, eller som en
avhumaniserande vérd dér de upplevde sig objektifierade och blottade. Patienter
med KOL kan @ven ha erfarenheter av stigmatisering. I denna litteraturstudie
framkom det dock inte till vilken grad patienter med KOL upplever stigmatisering
1 vardagslivet. Dock framkom det i resultatet att patienterna i vissa fall upplevde
en brist pd forstaelse fran vardpersonal (Berger m.fl. 2011; Stridsman m.fl. 2013).
I studier fokuserade pa hur patienter upplever varden vid akuta exacerbationer
framkommer det dock indikationer pé att stigmatisering av patienter med KOL
forekommer fran hélso- och sjukvérdspersonal (Jergensen m.fl. 2021; Johnson
m.fl. 2007). Centralt i det teoretiska ramverket som utvecklades av Muntlin och
Jangland (2020) &r etablerandet av en empatisk och engagerad vérdrelation. Mot
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denna bakgrund &r det sdrskilt angeldget att sjukskoterskan undviker att mota
patienter utifran forutfattade meningar eller pa andra sétt som kan ge upphov till
stigmatisering av patienten dd detta kan undergréva vardrelationen och patientens
tillit till varden. Vidare bor sjukskdterskan vara medveten om att patienten kan
bira med sig tidigare negativa erfarenheter av varden, vilka kan inverka pa
etablerandet av vérdrelationen.

Konsfordelningen for de ingdende studierna i litteraturstudien var 59 procent av
de intervjuade mén och 41 procent kvinnor (Avsar & Kaseki 2011; Barnett 2005;
Berger m.fl. 2011; Fraser m.fl. 2006; Gabriel m.fl. 2014; Halding m.fl. 2011;
Kaptain m.fl. 2021; Sossai m.fl. 2011; Stridsman m.fl. 2014; Tumility m.fl. 2007;
Uzun m.fl. 2023; van der Meide 2020; Younas m.fl. 2024). Inga studier
rapporterade négra specifika skillnader mellan kvinnors och mins erfarenheter av
att leva med sjukdomen. Vidare noterades ingen information om nagon av
deltagarna identifierat sig pd annat sétt. Tva studier, av Ekdahl m.fl. (2020) och
Ekdahl m.fl. (2023), har beskrivit erfarenheter av att leva med KOL utifran enbart
kvinnliga studiedeltagare. Dessa studier drar inga slutsatser om nagra
konsspecifika erfarenheter och de beskrivna erfarenheterna dverensstimmer med
de som framkommit i denna litteraturstudie.

SLUTSATS

Patienternas erfarenheter av att leva med KOL visar pi att sjukdomen har en
inverkan pa ménga olika livsomraden. Sérskilt framtrddande var dess paverkan pa
fysisk och social aktivitet, att sjukdomen innebar en 6kad mental belastning, och
att patienterna anvénde sig av olika strategier for att hantera sjukdomen. Denna
kunskap ér relevant for att den grundutbildade sjukskdterskan ska kunna ha
forutsattningar for att ge personcentrerad omvardnad. Inom flera av de
ovanstéende livsomradena finns det evidensbaserade icke-farmakologiska
interventioner som visat sig kunna forbattra patienternas vilbefinnande och hilsa.
I utforandet av dessa interventioner &r det viktigt att den grundutbildade
sjukskdoterskan har kunskap om patienternas erfarenheter av att leva med KOL.

FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH
FORBATTRINGSARBETE

Denna litteraturstudie visade att KOL dr en komplex sjukdom som paverkar flera
centrala livsomrdden, sasom fysisk och social aktivitet samt psykiskt
vélbefinnande, dirfor finns ett behov av fler primérstudier for att beskriva och
belysa patienternas erfarenheter av att leva med KOL. Vidare, framtradde ett
behov av kunskap om hur patienter med KOL upplever bemétande inom véarden
och deras erfarenheter av stigmatisering.

Beroende pa vardkontext bor forbattringsarbete inom klinisk verksamhet inriktas
pa att forbattra bemotandet av patienter med KOL utifran deras individuella behov
och forutsittningar, samt for att sikerstélla att forutsattningar for personcentrerad
vérd ges. Att ha kunskap om patienternas erfarenheter av att leva med KOL &r en
forutséttning for detta.
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Forfattarna har identifierat egna kunskapsbehov i relation till den genomférda
litteraturstudien. Sarskilt framkom behov av fordjupade kunskaper i
forskningsmetodik inom omvérdnadsvetenskap men dven pedagogiska perspektiv
pa egenvéardsutbildning.
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BILAGA 3. ARTIKELMATRIS

Art. Reference Aim Method Participants Quality Results

no.

1 Avsar G, Kasik¢i ~ To explore the Phenomenologic n=14. Mid Breathlessness was
M, (2011) Living  experience of living al design. Sex: 11 male, identified as the most
with chronic with chronic Semi-structured 3 female. troublesome symptom
obstructive obstructive pulmonary interviews. Age: 55-81 leading to panic and fear.
pulmonary disease, with the aim  Colaizzi's (mean=67). Participants also described a
disease: a of gaining an phenomenologic GOLD stage: feeling of frustration and
qualitative study.  understanding of how  al analysis 3 stage I, loss of social activity. This
Turkey. the disease affects the  method. 7 stage 11, also resulted in loss of roles

patients’ lives. 3 stage IlI, and led to emotional trauma.
1 stage I'V.

2 Barnett M, (2005) The purpose of this Phenomenologic n=10. High Breathlessness was
Chronic study is to explore the al approach. Age: n/a*. identified as the most
obstructive experience of living Unstructured Sex: n/a. troublesome symptom
pulmonary with chronic interviews. GOLD stage: leading to anxiety, panic
disease: a obstructive pulmonary Analysis based  n/a. and fear. Participants also
phenomenologica disease by on the described feeling frustrated

| study of patients'
experiences. UK.

investigating the
subjective
phenomenon as
described by the

patient.

framework of
Diekelmann et
al.

and tired because of their
breathlessness, which led
to loss of social activity.
This also resulted in a loss
of their role within the
family including loss of
intimacy in personal
relationships. Despite this,
half of the participants felt
they had a fairly good
quality of life.
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Art. Reference Aim Method Participants Quality Results

no.

3 Berger BE, To describe social Descriptive n=16. High Emerging themes included
Kapella M C, changes and qualitative Sex: 11 men, 5 the prevalence of blame
Larson (2011) experiences of stigma  approach. women. related to smoking, both
The Experience from the perspective In-depth Age: 49-81 from others, including
of Stigma in of people with interviews. (mean=70). health care providers, and
Chronic moderate to severe Thematic GOLD: from themselves. Although
Obstructive COPD analysis. 6 stage II, many decreases in social
Pulmonary 10 stage III. activities appear to be
Disease. USA. pragmatic adaptations to

functional limitations,
these decisions may also
be attempts to avoid
potentially stigmatizing
situations.

4 Fraser, D D, Kee  To study the Hermeneutic n=10. High Three major themes were
C C, Minick P experiences of older phenomenologic  Sex: 5 male, 5 identified:

(2006) Living adults with severe al arpproach. female e Knowing What
with chronic chronic Semi-structured  Age: 59-86, Works
obstructive obstructive pulmonary interviews (mean=71) e Hanging
pulmonary disease, with the aim (n=10). GOLD stage: On...Barely
disease: insiders’  of gaining an Colaizzi's all stage IV. e Losing Control-
perspectives. understanding of how  phenomenologic Gaining Control
USA. the disease had al analysis The changes associated
affected their lives. method. withchronic obstructive

pulmonary disease were
described as increasingly
challenging and even
threatening to participants’
current lifestyles. The
impact of dyspnoea was
great and invaded almost
every aspect of their lives.
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Art. Reference Aim Method Participants Quality Results

no.

5 Gabriel R, Explores the Exploratory n=20. High Six major themes emerged
Figueiredo D, perspectives of both qualitative Sex: 16 male, from patients’ perspective:
Jacome C, Cruz J, patients and family study. 4 female. e impact of COPD
Marques A, members regarding Semi-structured ~ Age: 58-88 symptoms on
(2014) Day-to- the impact of chronic  interviews (mean=74.1) personal and family
day living with obstructive pulmonary (n=20) GOLD stage: daily life
severe chronic disease (COPD) in Thematic 14 stage III, e (over)protective
obstructive their family life. analysis. 6 stage IV. family support
pulmonary o difficulties in
disease: Towards couple
a family-based communication
approach to the e sense of identity
illness impacts. loss
Portugal. e fear of COPD

progression coping
resources

6 Halding A-G, To understand how Longitudinal n=18. High The main theme was a
Heggdal K, Wahl  patients with COPD and descriptive  Sex: 13 males, feeling of being exiled in
A, (2011) experience daily life design. 5 females. the world of the healthy,
Experiences of in a society with Qualitative Age: 52-81. because of self-blame and
self-blame and heavy emphasis on interviews GOLD stage: stigmatisation of COPD as
stigmatisation for  tobacco control. (n=18). n/a. a self-inflicted disease. The
self-infliction Content participants experienced
among analysis. feelings of disgrace
individuals living through subtle blame and a
with COPD. lack of support from their
Norway. social network, health care

encounters and larger
society. This seemed to
increase illness-related
strain and a need for
defensive actions.
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no.

7 Kaptain R J, To describe how Qualitative n=3. High Findings from this study
Helle T, Kottorp ~ people living with research design.  Sex: 4 males, comprised the theme
A, Patomella A- COPD experience and Semi-structured 4 females. "Juggling to manage
H, (2021) manage everyday life  interviews Age: 65-87 everyday life activities
Juggling the activities. (n=8). (mean=73.5) with COPD" and three
management of Analysed using  GOLD stage: categories representing the
everyday life content analysis. 4 stage II, elements of this theme:
activities in 3 stage IlI, e consequences of
persons living 1 stage I'V. COPD symptoms
with chronic ° adjustment of
obstructive activities
pulmonary e contextual aspects.
disease. Denmark.

8 Sossai K, Gray To explore in depth Qualitative n=7. High In relation to the
M, Tanner, the experience of research design.  Sex: 5 males, participants' experience of
(2011) Living living Semi-structured 3 females. COPD, six major themes
with chronic with chronic interviews Age: 55-80. were identified. These
obstructive obstructive pulmonary (n=10). GOLD stage: were:
pulmonary disease (COPD) from  Thematic n/a. e emotional
disease: the perspective of analysis. wellbeing
experiences in people ° physical experience

northern regional

Australia.
Australia.

with the condition in
northern regional
Australia.

e knowledge and
understanding

e social relationships

e cxternal factors

e experience of
intervention in
relation to their
COPD.
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no.

9 Stridsman C, To describe people's Qualitative n=20. High One theme was identified:
Lindberg A, Skir experience of fatigue = research design.  Sex: 10 males, Reconcile with the
L, (2014) Fatigue in daily life when Semi-structured 10 females. dimensions of fatigue, and
in chronic living with moderate  interviews Age: 59-76 four categories were
obstructive to very severe COPD.  (n=20). (mean=69.1). identified:
pulmonary Qualitative GOLD stage: e To understand the
disease: a content analysis. stage II-IV. reasons of fatigue
qualitative study e To preserve fatigue
of people's unexpressed
experiences. e When fatigue takes
Sweden. control

e How to manage
fatigue

Fatigue seems to be an
always-present feeling,
involving the whole body,
raising feelings of
hopelessness and
controlling one's life. It
seems to be accepted as a
natural consequence of
COPD and may therefore
remain unexpressed.
Further, when experienced
with dyspnoea, fatigue
becomes even heavier and
more difficult to manage.
To gain control of fatigue,
people plan daily life and
continue with physical
activities.

41



Art. Reference Aim Method Participants Quality Results

no.

10 Tumility E, To understand how Qualitative n=23. High Patients' accounts of living
Doolan-Noble F,  patients with severe research Sex: 11 male, with severe COPD
Fa’atoese Latu A COPD living in the approach. 12 female) revealed four themes:

T, McAuely K, Southern Health Semi-structured  Age: e loss

Drummer J, Region (Otago and interviews <50: 1 e adaptation

Baxter J, Hannah ~ Southland) experience (n=23). 51-60: 2 e isolation

D, Donlevy S, and cope with the Thematic 61-70: 5 e social support
Stokes T, (2007)  condition analysis. 71-80: 10 All participants discussed
'A balancing act'. 81+:5 their sense of loss in
Living with ' GOLD stage: coming to terms with
severe chromc n/a having COPD and the
obstructive ongoing restrictions or
pglmongry changes that were

disease in associated with

Southern New breathlessness and fatigue.
Zealand: a These losses required
qualitative study. adaptation in daily living.
New Zealand.

11 Uzun S, Toker S, To examine the Phenomenologic n=36. High Yielded two categories:
Erer I, (2023) disease burden al approach. Sex: 18 male, burdens of
Disease Burden encountered by Semi-structured 18 female). the disease and sexual life.
and Sexual Life individuals with interviews Age: 43-74 Six primary themes:
Experiences of COPD, with a (n=36). (mean=62). physical effects, mental
Individuals with comprehensive Colaizzi's GOLD stage: effects, social effects,
Chronic investigation of the phenomenologic n/a. difficulties during sexual
Obstructive effect of the al analysis activity, the spouse's
Pulmonary disease on sexual life.  method. perspective on the
Disease: A problems, and dealing with
Phenomenologica sexual problems.

1 Study. Turkey
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no.

12 van der Meide H, The study was guided Phenomenologic n=9. High Four themes emerged from
Teunissen T, by the al approach. Sex: n/a. the lived experiences of
Visser L H, Visse phenomenological Guided Age: n/a. patients living with COPD:
M, (2020) question what is it like interviews GOLD stage: e breathasa
Trapped in my to have COPD. (n=9). n/a. possibility
lungs and fighting Analysis based e being vigilant
a losing battle. A on Van Manen’s e fighting a losing
phenomeno- phenomenology. battle
logical study of e feeling isolated
patients living from others.
with chronic
obstructive and
pulmonary
disease. The
Netherlands.

13 Younas A, Zeb H, To understand the Interpretative n=13. Mid Three themes were
Tejada-Garrido C  lived experiences of phenomenologic  Sex: 9 male, 4 generated:

I, Durante, (2024)
Social suffering
in individuals
with chronic
obstructive
pulmonary
disease: a
secondary
analysis of
interpretative
phenomenologica
| study. Pakistan.

social suffering in
individuals with
chronic obstructive
pulmonary disease.

al approach.

Semi-structured

Interviews
(n=13).

Analysed using

reflexive
thematic
analysis.

female.

Age: 30-72
GOLD stage:
n/a

e Prevailing
hopelessness and
burden

e progressing
relational
adversities,

e struggling with co-
dependency

Social suffering is a
complex entity
experienced by the patients
and the family caregivers.

* n/a: not available, i.e. information not given in the article.
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