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SAMMENDRAG

Formalet med undersgkelsen er a finne ut hvilke faktorer som er viktig for at personer med
KOLS skal oppleve at de mestrer utfordringer relatert til sin lidelse. En underproblemstilling
her handler om & se hvordan informantene mestrer utfordringene de beskrev underveis i

intervjuene.

Undersgkelsen ble gjennomfart ved hjelp av kvalitative intervjuer med seks personer med
KOLS grad 2 til 4, som var pa lungerehabiliteringsopphold. I analysedelen har jeg brukt
grounded theory som analyseverktay.

Jeg fant fire temaer som ble klassifisert som indre faktorer relatert til mestring, som hap,
haplashet, skyld og tro pa egen mestring. I tillegg fant jeg ogsa fire faktorer jeg kalte for
livsomrader, som virket til & ha betydning for opplevelsen av mestring, og disse klassifiserte
jeg som ytre faktorer som har betydning for mestring. Med tanke pa hvordan de mestret,
virket det & veaere mer bruk av problem-fokuserte mestringsstrategier i forhold til de

utfordringene som informantene ga uttrykk for. Dette har jeg dregftet nsermere i oppgaven.

Ngkkelord: KOLS, emosjonsfokusert- og problemfokusert mestring, mestringstro, mestring






SUMMARY

The purpose of this study is to determine which factors are important for individuals with
Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) when it comes to coping with challenges
related to living with the disease. A sub issue here is to see how the interviewees tackle the

challenges they described during the interviews.

The study was conducted using qualitative interviews with six people with COPD, grade 2 to
4, while they participated in a pulmonary rehabilitation program. In the analysis part, | have

used grounded theory as an analytical tool.

| found four themes that were classified as internal factors related to coping, such as hope,
hopelessness, guilt and faith in own ability to cope. In addition, I also found four factors |
called life areas, which seemed to affect the experience of coping. | classified those as
external factors that affect coping. Considering how they coped, it seemed that problem-
focused coping strategies where used the most in relation to the challenges informants

expressed. | have discussed this in detail in the thesis.






Innhold

1 INNLEDNING ... .ottt b ettt e et e be e e b e e e e e 1
1.1 Bakgrunn for UNdersBKElISE ..ot 1
1.2 ProbIemStIING.......coo i 1

2 TEORETISK BAKGRUNN ..ottt 2
2.1 KOS e b et e e b et et ne e naeeanns 2

2.1.1  Komplikasjoner til KOLS ... 2
2.1.2  Behandling av KOLS ..ottt 4
2.2 StreSS 00 MESIIING . .ccueiieiieiieie sttt re ettt e e s e e sbe e e e s raesaeeseesbeeteaneenres 5
2.2.1  SHIESS it 5
A A \V 1< (] o S PSSUSSPSPSRSR 6

3  METODOLOGISK TILNAERMING ... ...t 10
3.1  Kvalitativ forskningsmetode.........cccvoviiieiiiii i 10
3.2 Fenomenologisk MEtOTE. ........c.ocviiiiiie e 11
3.3 Hermeneutisk MELOUE .........ccui i 12
3.4 FOIOISTABISE . ..vvvviicicicicctc e 14
3.5  Etiske DetrakiniNger .......c.cooiiiiiiiiece e 14
3.6 INTOIMANTENE ...t bbbt 15
3.7 Selve datamaterialet...... ..o 15
3.8 Kuvalitativ sparreundersgkelSe ... 16

3.8.1  Sparreskjemaet — SEMISIIUKLUIEIT..........ocueiiiiieiieie e 16

4 ANALYSE AV FUNN ...t 17
4.1  To hoved-dimensjoner med underkategorier...........coevveiiieiieiie e 18
4.2 STUAIENS TEIBVANS ..o 19
4.3 STUAIENS VAIIAITEL ......oeiiiicee e 19

5 PRESENTASJON AV FUNN OG DRE@FTING .......ccoiiiiiiiieiiee e 20
TR R 101 0= V7 U 1=T SR ORSPPSRN 20
5.2  Problem-fokusert og emosjons-fokusert Mestring.........ccccovveveiieereciesieese e 21

Vi



5.2.1  Problem-foKuSert MEStIiNg ......cccccvivueiieieiieiieee e 21

5.2.2  EmOSJONS-fOKUSErt MESLIING........oiiiiiiiiieieieriese e 22

5.3  Mestring av utfordringer relatert til KOLS — indre faktorer..........cccccoceevviiieiieennnens 27
5.3.1  Hap —troen paen framtid...........cccoovviiiiiiiccc s 27
5.3.2  Haplashet 0g det SOM €5 taPt........cccovvviieirieieiiie s 30
5.3.3  ATBIE SKYIU .ot 33
5.3.4  Troen Pa egen MESHIING .......cvovvvririiieiriiiiesisieisi sttt 36

5.4  Ytre faktorer: fire livsomrader som er av betydning for mestring av KOLS ............ 42
5.4.1  Betydningen av sosiale relaSjoner..........cccoceivveiviieiiecie e 42
5.4.2  Mgte med helSepersonell.........ccuiiiiiiii e 45
5.4.3  ReN@DIITEIING ...ccvieiiiiece e 50
544  EBLAKUVE IV .o 54

6 OPPSUMMERENDE REFLEKSJONER ......cccoiiiiiiiii e 58
6.1  Problem-fokusert mestring og emosjonsfokusert mestring ...........cccoccevvveveevieceenenn, 58
6.2  Betydningen av indre faktorer med tanke pa MeString. ........cccocoeveverereceireerersieennns 58
6.3  Betydningen livsomradene har for mestring av KOLS ..........cccooveviriririeiiereceenns 59

7 Kiritisk tilbakeblikk pa eget arbeid ...........cccovviiiiiiiiicece e 61
RETEIANSEIISTE ... bbbttt 63
[V ZET0] [T o o TP P PP PP PR PSPPI 69

vii



1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for undersgkelse

Forekomsten av KOLS (kronisk obstruktiv lunge sykdom) er den hyppigste arsaken til ded,
etter hjerte- kar sykdommer og ondartede svulster. I Norge regner man med at mellom

250 000 og 300 000 har denne sykdommen, og rundt 2000 der av KOLS hvert ar. Det har
med tiden blitt iverksatt tiltak for a hindre utviklingen av kols, som blant annet
rgykesluttkampanjer og redusering av luftforurensing pa arbeidsplasser. Det har ogsa blitt et
starre fokus pa a bedre mestrings- og funksjonsevne hos personer med KOLS gjennom
diverse rehabiliteringsprogram. De gkonomiske konsekvensene relatert til KOLS kan veere
mellom en og to milliarder kroner, men her dreier det seg om direkte behandlingsrelaterte
kostnader av pasienter med alvorlig KOLS. En svensk undersgkelse antyder at de indirekte
kostnadene er dobbelt sa hgy (Helsedirektoratet, 2012).

Helsedirektoratet har i sin nasjonale veileder for KOLS, synliggjort kunnskapsmangel og
forskningssparsmal nar det gjelder diagnostisering, behandling og forebygging av KOLS.
Denne listen inneholder forskningssparsmal som retter seg bade mot effekten av den
farmakologiske og den ikke-farmakologiske behandlingen, samt kostnader her. Her er det
fokus pa blant annet fungeringen av den psykososiale stgtten i primar- og
spesialisthelsetjenesten med tanke pa oppfelging i stabil fase, pasientopplearing, modifisering,
rehabilitering, fysisk aktivitet, endring av livsstil, bedring av egenomsorg og livskvalitet, og
forebygging (Helsedirektoratet, 2012).

| min oppgave har jeg rettet fokuset mot mestringsaspektet for & se om det er noen faktorer
som skiller seg ut, seerlig med tanke pa mestring av forskjellige utfordringer i livet. Ut i fra de
nevnte momentene som inngar i helsedirektoratets liste av fortsatt ubesvarte

forskningssparsmal, anser jeg min problemstilling for & veere aktuell.

1.2 Problemstilling
| denne oppgaven gnsket jeg a finne ut mer om hvordan personer med KOLS mestrer
utfordringer og hvordan bade omgivelsene og pasienten selv pavirker mestring her. Jeg ville
pregve finne ut hva som gjer at ting fungerer, og jeg kom frem til fglgende problemstilling:
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”Hvilke faktorer er viktige for at personer med KOLS skal oppleve at de mestrer utfordringer
relatert til sin lidelse?”

| forbindelse med problemstillingen, dukker det ogsa opp et sparsmal til som jeg har valgt &

sette opp som underproblemstilling:

- Hvordan mestrer personer med KOLS utfordringer relatert til sin lidelse?

2 TEORETISK BAKGRUNN

2.1 KOLS

KOLS er en langsomt progredierende sykdom hvor luftstrammen til lungene i varierende grad
er forhindret. Denne luftveisobstruksjonen er forarsaket av strukturelle endringer og kronisk
betennelse i slimhinnene i bronkiene. Som falge av gdelagt lungevev kan det oppsta en
gradvis unormal utvidelse av de minste bronkiolene og alveolene, som kalles emfysem og
som igjen medfarer problemer med gassutvekslingen. Dette farer til darlig oksygenopptak i
kroppen og opphopning av karbondioksid. Diagnostisering av KOLS foregar ved hjelp av
lungefunksjonsmalinger som blant annet gangtest og spirometri. Personer med kols har ofte
hyppige luftveisinfeksjoner og yteevnen vil hos mange veere kraftig redusert. Mange far
problemer med nattesgvnen og ma sitte delvis oppe pa grunn av tung pust, og sent i
sykdomsforlgpet vil mange ha behov for kontinuerlig tilfarsel av oksygen. Pa grunn av den
gradvise manglende tilfarselen av oksygen til kroppen, er det en del som utvikler hjertesvikt
(Helsedirektoratet, 2012). Ragyking er den viktigste risikofaktoren for KOLS, og raykeslutt vil
veere blant de viktigste og mest effektive tiltakene med tanke pa bade & minske risikoen for a
utvikle KOLS og bidra til at sykdommen utvikler seg mer sakte. Hovedmomentene i
behandling av KOLS er farmasgytiske midler, pasientoppleering og rehabilitering (GOLD,
2013).

2.1.1 Komplikasjoner til KOLS
Det 2 ha KOLS innebarer for mange a bli rammet av komorbide sykdommer som blant annet
kronisk hjertesvikt, osteoporose, metabolsk syndrom, og nevrologiske og kognitive
dysfunksjoner. Disse sykdomskomplikasjonene til KOLS kommer gjerne som et resultat av en
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prosess hvor det oppstar en systemisk inflammasjon, som bidrar til en frigjering av stoffer
som er skadelige for cellene, inn i blodbanen, og som videre setter i gang en tilhelingsprosess
som ikke er normal (Hjalmarsen, 2012).

Andre komplikasjoner til KOLS kan veere depresjon og angst, og handler mer om de
psykologiske konsekvensene av a leve med KOLS. Jeg skal videre se hvordan depresjon og
angst kan utvikle seg hos personer med KOLS.

2.1.1.1 Depresjon
Undersgkelser viser at bade angst og depresjon rammer mange som har KOLS og bidrar til &
gke risikoen for dgdelighet (GOLD, 2013). Sammenlignet med pasienter med andre
sykdommer, viser studier at personer med KOLS er mer deprimerte, og at av de med moderat
til alvorlig KOLS er 42% stipulert til & vaere deprimert. Pa grunn av de begrensninger
sykdommen ofte medfarer, oppstar det hos mange en del psykososiale problemer som igjen
kan bidra til & forsterke bade depresjon og angst. Konsekvensene av dette kan bli at
vedkommende ikke greier a fglge behandlingsopplegget grunnet nedsatt konsentrasjon, darlig
motivasjon og energilgshet (Hjalmarsen, 2012). | falge Moody mfl. (1990) lider en fjerdedel
av pasienter med kronisk sykdom av alvorlig depresjon og tre fjerdedeler viser moderate
symptomer pa depresjon. Depresjon kan pa mange mater bidra til en helseskadelig livsstil,
som igjen bidrar til en forverring av sykdommen og i verste fall en tidlig dgd (Espnes &
Smedslund, 2009).

2.1.1.2 Angst
Mange personer med KOLS rammes ogsa av angst, som ofte kommer pa grunn av dyspne.
Angsten farer ofte til at man blir mer tungpust, og videre gker ogsa angsten, slik at man
kommer inn i en negativ syklus som er selvforsterkende. Mange blir sittende hjemme fordi de
er redd for a bli tungpust, noe som igjen vil fare til at man blir i darligere fysisk form
(Hjalmarsen, 2012). I min undersgkelse kom ikke temaet angst frem som et problem, og jeg
har derfor valgt a ikke fokusere noe sarlig pa dette temaet i oppgaven.



2.1.2 Behandling av KOLS
Farmakologiske midler som bronkodilatorer og kortikosteroider star sentralt i behandlingen
av KOLS, bade nar sykdommen er stabil og ved en forverring. Ofte vil en forverring veere
ledsaget av en infeksjon i luftveiene som blir behandlet med antibiotika. I en del tilfeller vil
det ogsa veere aktuelt med oksygentilfgrsel til pasienten har kommet seg over den starste
“kneika”, og klarer seg med steroider og forstever. Symptomlindring og reduksjon av
hyppighet og alvorlighetsgrad av sykdomsforverring er hovedmalene med farmakologisk
behandling. Men den langsiktige forverringen av lungefunksjonen, som er selve kjennetegnet

ved sykdommen, lar seg ikke begrense med dagens medikamenter (Vestbo et al., 2013).

Rehabilitering er et tiltak som anbefales alle som har KOLS, da forskningen viser at de fleste
med KOLS vil kunne ha utbytte av det. Jeg skal etter hvert gi en neermere beskrivelse av hva
rehabilitering av personer med KOLS inneberer. Angst og depresjon er komorbiditeter som
hos mange bidrar til forverring av symptomer ved KOLS og som av forskjellige arsaker
medfarer en del utfordringer ved behandling av sykdommen. Det anbefales ogsa at det i
forbindelse med behandling av KOLS, at man avdekker om det ogsa foreligger angst og
depresjon slik at disse ogsa behandles. Dette kommer jeg ogsa naermere inn pa i et eget
kapittel (Vestbo et al., 2013).

2.1.2.1 Lungerehabilitering
Motivasjon til egeninnsats og et godt nettverk er blant momentene som har betydning for a
lykkes med lungerehabilitering. Raykestopp er et av de viktigste tiltakene her, men det er
ogsa viktig a forebygge forverring av sykdommen. Sammen med en del fysiologiske mal
rettet mot bedre medisinbruk og en bedring av sykdomsbildet, vil lungerehabilitering ogsa
kunne bedre livskvaliteten. Bedring av oksygenmetning, medisinbruk og dagligliv, er blant de
kortsiktige malene her, mens langsiktige handler om a redusere antall sykehusinnleggelser og
KOLS-forverringer, og forlenge levetiden og bedre livskvaliteten. Sentralt i
lungerehabilitering er trening og fysioterapi, hvor hovedmalet er & bedre den fysiske
kapasiteten og lungefunksjonen gjennom blant annet gkning av muskelmasse. Andre viktige
elementer er endring av atferd og psykososial aktivisering, samt & leere om selve sykdommen
og behandling. Kosthold og opplering av pargrende er ogsa viktige elementer. Et mal her er
at personer med KOLS skal kunne viderefgre disse aktivitetene inn i hverdagen nar de

kommer hjem fra rehabiliteringen (Hjalmarsen, 2012).



Martinsen (2011) skriver om betydningen av a fremme motivasjon til fysisk aktivitet og
kommer inn pa motiverende intervju som et verktgy her. Han skriver videre om hvordan
pasientenes motivasjon gjenspeiles i personalets motivasjon, og at personalets deltakelse i
trimmen er med og pavirker pasientenes motivasjon til deltakelse. Han kommer ogsa inn pa
betydningen av a etablere et mestringsorientert klima i forbindelse med fysisk aktivitet, og
som et ledd i a etablere opplevelsen av mestring ber aktivitetenes vanskelighetsgrad
bestemmes av deltakerne selv. Dette bidrar igjen til forutsigbarhet og trygghet, og pavirker

humgr, trivsel og sosial trygghet (Martinsen, 2011).

2.2  Stress og mestring
Et hovedtema i denne undersgkelsen er mestring, men for & gi en forstaelse for de forskjellige
aspektene ved mestring, vil jeg farst komme inn pa det temaet som gjerne gjer at man har

behov for & mestre, nemlig stress.

2.2.1 Stress
| falge Lazarus sitt transaksjonsbegrep vil opplevelsen av stress handle om hvilken betydning
og mening en person oppfatter at hendelsen har for selvet. Dette nar det handler om tap,
trussel, utfordring eller skade (Lazarus & Folkman, 1984). Benner og Wrubel (2001) skriver
om stress i forbindelse med at en ubesvaret funksjon oppleves a bli forstyrret, mentalt eller
fysisk i den forstand at man opplever sin egen sarbarhet og mangel pa mestring i en krevende
situasjon. Her kan det veere stor forskjell pa hvilke mestringsstrategier som vil tjene sin
hensikt, noe som bestemmes av hva slags type stress det er snakk om, noe jeg kommer inn pa
etter hvert. Benner og Wrubel formulerer begrepet stress slik: ”Forstyrrelsen av meninger,
forstaelse og normal funktion, med oplevelse af skade, tab eller udfordring som falge, og der
kreves sorg, fortolkning eller ervervelse af nye ferdigheder”. Benner og Wrubel (2001)
beskriver videre om stress at det er en persons opplevelse av at en funksjon er, fysisk,
emosjonelt og/eller intellektuelt forstyrret. Den definisjonen som danner grunnlaget for de
fleste systemer for mestring er det a oppleve a ikke mestre et problem godt nok, og at
resultatet av dette er stress. Nar det gjelder & mestre stress, skriver Benner og Wrubel (2001)
at det er viktig a anerkjenne fglelsene som kommer opp i en situasjon, da emosjonene er et
signal om at det foregar noe viktig. Det a forholde seg til fglelser kan bidra til gkt innsikt og

forstaelse om en situasjon og seg selv. Vi lever i en verden hvor ting betyr noe for oss, og et
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uunngaelig resultat av dette er stress. Og i falge Benner og Wrubel (2001) kan vi ikke alltid
unnga tilstander som innebeerer stress, og det bar heller ikke alltid kureres. Vi kan ikke sta
utenfor oss selv, for vi er vare erfaringer og opplevelser (Benner & Wrubel, 2001).

2.2.2 Mestring
Som teoretisk perspektiv pa mestring, har jeg blant annet benyttet meg av Lazarus og
Folkman sin modell for stress og mestring (Lazarus & Folkman, 1984), og jeg har i tillegg
valgt a ta med elementer fra Benner og Wrubel sin teori om mestring i Omsorgens betydning i
sygepleje hvor mestring av pasientens lidelse settes i sentrum (Benner & Wrubel, 2001).
Banduras begrep om mestringstro (selv-efficacy) handler om troen pa egen mestring, og er et
sentralt begrep innen forskning pa mestring av KOLS (Bandura, 2004). Begrepet Self-
Transcendense er en sykepleie teori som befatter seg med menneskets indre ressurser for a
handtere lidelse og livskriser, men kommer ogsa inn pa hvordan mestring av lidelse kan
resultere i personlig vekst og bedre livskvalitet (Reed, 2008). Jeg vil i denne sammenheng
ogsa komme inn pa Antonovskys begrep Opplevelse Av Sammenheng (OAS), som pa flere
mater er sentralt med tanke pa mestring i et helseperspektiv (Antonovsky & Lev, 2000).

2.2.2.1 Lazarus og Folkman om mestring

constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specific external
and/or internal demands that are appraised as taxing or exeeding the resources of the
person (Lazarus og Folkman, 1984. s.141).

For a finne ut hvordan en person mestrer en utfordring, er det ngdvendig a vite hva personen
tenker og hvilket fenomen mestringen er rettet mot. 1 et tilfelle kan det veere hensiktsmessig a
ta i bruk forsvarsmekanismer som mestringsstrategi, mens en annen situasjon krever en mer
problem-lgsnings-fokusert mestringstilneerming. Mestring er en skiftende prosess hvor vi
stadig ma reevaluere en situasjon og dens meningsinnhold, og var forstaelse av den. | denne
prosessen gjer vi forsgk pa a endre omgivelsene eller var egen forstaelse av situasjonen. En
belastende situasjon vil fare til at vi i denne prosessen gar gjennom mestringsstadier hvor vi
skifter pa a trekke oss tilbake og a konfrontere situasjonen, og med tiden vil hyppigheten her
minskes og etter hvert forsvinne helt. Denne prosessen er sett pa som ngdvendig for personlig

vekst hvor resultatet er gkt selvfalelse, velvaere og mindre angst (Lazarus & Folkman, 1984).



Den kognitive-fenomenologiske tilneermingen som Lazarus og Folkman har til et problem
innebeerer at i de forskjellige stadiene er forstaelsen og vurderingen av hva som er ngdvendig
a foreta seg for a oppna velvere forskjellig, noe som igjen krever forskjellig innstilling til
mestring pa de forskjellige stadiene. Far et problem oppstar gjer vi visstnok en hel del
vurderinger som blant annet, sannsynligheten for at det vil oppsta, og om det er mulig & unnga
problemet. Vi vurderer graden av skadeomfang og i hvor stor grad vi kan redusere skaden nar
den har skjedd. Dersom man opplever at det ikke er sa mye man kan gjere med et problem, sa
vil det kreve at man tar i bruk emosjons-regulerende mestringsstrategier. | sa tilfelle ma man
avvente handlinger som er rettet mot problemet til det kommer en mulighet (Lazarus &
Folkman, 1984).

Emosjonsfokusert mestring

Mestring av stress innebarer blant annet strategier som unnvikelse, minimering, selektiv
oppmerksomhet, distansering og positiv sammenligning. Malet her er & minske det
emosjonelle stresset gjennom kognitive prosesser. Det kan ogsa vere slik at noen mennesker
trenger a fgle seg verre far de kan fale seg bedre, noe som skjer ved en gkning av det
emosjonelle stresset gjennom kognitive prosesser. Gjennom en reevaluering av problemet
hender det at vi finner ut at det ikke har sa stor betydning allikevel, og vi har da minsket
trusselen gjennom & endre betydningen av situasjonen. For & opprettholde optimisme og hap,
og for & unnga a innse realitetene vil den emosjons-fokuserte prosessen gjare seg gjeldende,
men skillet mellom hva som er helseskadelig og positiv fornektelse kan veere diffust (Lazarus
& Folkman, 1984).

Problem-fokusert mestring

Problem-fokusert mestring handler om det & definere et problem og se pa alternative
Igsninger, veie for og i mot med tanke pa fordeler og ulemper, og handle pa bakgrunn av den
vurderingen som gjgres her. Noen av strategiene som inngar i denne formen for mestring, kan
blant annet innebzre a tilegne seg nye egenskaper og gjennom endring av atferd (Lazarus &
Folkman, 1984).

Problem- versus emosjons-fokusert mestring

| en mestrings prosess Vil begge disse tilnermingene kunne forenkle og lindre hverandre
gjennom bade en endring av holdning og ved a utfere en handling rettet mot a bedre
situasjonen. De kan ogsa forsterke hverandre ved at man utfgrer handlinger som bidrar til &
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forsterke det emosjonelle stresset, uten at det ngdvendigvis farer til en lgsning pa problemet
(Lazarus & Folkman, 1984).

Problem- og emosjons-fokusert mestring inntreffer ofte samtidig, fordi mange situasjoner
medfgrer bade regulering av falelser og endring av vurdering, og handling rettet mot
situasjonen. Nar vi opplever problemer som virker dypt inn pa oss, som det & miste noen vi er
glad i eller & bli rammet av alvorlig sykdom, vil den emosjons-fokuserte mestringen inntre
farst, men etter hvert vil ogsa den problem-fokuserte mestringen gjgre seg gjeldende med
blant annet fokus pa behandling og det a gjere de ngdvendige praktiske endringene i livet pa

grunn av eventuelle begrensninger som har oppstatt (Lazarus & Folkman, 1984).

2.2.2.2 Benner og Wrubel - mestring

Benner og Wrubel skiver om mestring i relasjon til betydningen av & gi og motta omsorg:
Malet med at udarbeide en redegjgrelse for stress og mestring set fra et
fenomenologisk perspektiv er at give en adekvat redegjgrelse for menneskelige

muligheder og oplevelsen af at vise omsorg og at blive vist omsorg (Benner og
Wrubel, 2001, s. 82).

Et antropologisk funn av en neandertaler som har levd videre etter & ha brukket armen,
indikerer at begynnelsen pa den menneskelige sivilisasjon bgr regnes ut fra de farste funn av
helede frakturer og ikke bruk av verktgy. Dette fordi helede frakturer forteller oss at personen
levde lenge nok til a bli frisk takket veere omsorg hvor han/hun fikk nok mat, pleie og
beskyttelse (Benner & Wrubel, 2001).

Mestring kan forega bade gjennom handling eller at man ikke foretar seg noe som helst. A
skaffe seg informasjon om en situasjon, kan veere en form for mestring da det kan bidra til at
man tenker pa hendelsen pa en annen mate. | en fenomenologisk tilneerming oppfattes
mennesket som den som formes av meninger og betydninger, som man selv har skapt. Som
mennesker vil vi bade forme og formes av forhold vi har til andre mennesker, og sammen
med vaner, evner, behov og bekymringer vi har, vil disse faktorene vaere med pa a definere
hva vi opplever som stressende og hvilke muligheter vi har for a mestre stress. | et
fenomenologisk syn, i falge Benner og Wrubel (2001), vil mestring bestemmes av hvilken
betydning hver enkelt legger i en situasjon, og her er det ikke snakk om tilgang pa effektive

eller ineffektive mestringsstrategier, for det er ikke alltid man kan se hvilken relasjon en
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mestringsstrategi har til selve situasjonen. | falge Benner og Wrubel (2001), finnes det med
andre ord ikke god eller darlig mestring. Her vil en tolkning av situasjonen, kroppen,
temporalitet, personens betraktninger og situasjonen veere ngdvendig for a fa innsikt i hvilke

muligheter en person har for mestring av et problem (Benner & Wrubel, 2001).

2.2.2.3 Self-efficacy og mestring

Fordi selvmestring (self-efficacy) i sapass stor grad pavirker helse-determinanter, virker den
bade direkte og indirekte inn pa helseatferd, og er dermed & anse som en fokus-determinant
her. Evnen til 2 na de malene og ambisjonene man setter seg, er i stor grad pavirket av troen
pa egen mestring pa den maten at jo sterre grad av mestringstro — desto hgyere mal setter man
seg, og desto mer forplikter man seg til disse malene. Personer med lite mestringstro, har liten
tro pa at innsatsen deres vil gi gode resultater og de gir raskere opp. Hgy grad av mestringstro
gjer at man forventer at anstrengelsene vil gi i et godt resultat, og man gir heller ikke sa lett
opp — disse menneskene gjar det som ma til for & na malet. Mestringstroen vil ogsa pavirke

selve oppfattelsen av de hindringer og vanskeligheter som matte dukke opp (Bandura).

2.2.2.4 Opplevelse av sammenheng
| fglge Aaron Antonovsky (2000), er opplevelsen av sammenheng (OAS) av stor betydning
for en sterk motstandskraft mot sykdommer. Opplevelsen av sammenheng handler om at vi
som mennesker greier & handtere og forsta tilveerelsen og at vi opplever at den er meningsfull.
Han kommer med en metafor som han mener sier noe om hvor fokuset pa sykdom ligger i

vestlig medisin:

Nutidens vesterlandske medicin sammenlignes med et velorganiseret, heroisk og
teknologisk meget avanceret forsgg pa at redde druknende mennesker op af en rivende
flod. Medlemmerne af dette establishment, der med liv og sjel har kastet sig over
denne opgave (og ofte belgnnes ganske rundhandet herfor), ser aldri leenge nok ud
over sig selv til at spgrge om, hva der sker oppe ad strgmmen, rundt om den naste
krumning, eller om, hvem eller hva det er, der skubber alle disse mennesker i floden
(Antonovsky, 2000 s. 105-106).

Antonovsky skriver videre at “floden er livets strom”’, 0g a vandre langs bredden er ikke
sikkert for noen, hvor selve floden er full av skitt, understremmer og bglger. Han poengterer
at det & ha en sterk OAS ikke ngdvendigvis gjer at vi er mer glade og tilfreds nar vi opplever

ting som det at noen vi har et nert forhold til dgr. Smerten og sorgen vil nok oppleves like



sterk. Men en sterk OAS vil i en slik sammenheng bidra til en falelse av tilfredshet som
handler om at vi opplever & vere i stand til 2 mestre situasjonen sa bra som mulig. En person
med en sterk OAS vil oppleve et vanskelig og diffust problem som en utfordring, hvorpa
vedkommende vil ha et hovedfokus pa a ta i bruk alle sine ressurser for a finne en lgsning
(Antonovsky & Lev, 2000).

2.2.2.5 Self-transcendense
Self-Transcendence er en teori utviklet av Pamela G. Reed (2008), og som har sin opprinnelse
i hvordan mennesket utvikler seg i sitt miljg og hvilken relevans utviklingen har, serlig for
velvare og mental helse blant eldre mennesker. Men teorien retter seg ogsa mot enhver som
matte befinne seg i en livssituasjon hvor man opplever a veere sarbar og dedelig. Teorien
baserer seg pa ideen om at personlig utvikling i sterre grad er influert av normative og ikke-
normative begivenheter i livet og en akkumulering av livserfaringer. Tanken om at mennesket
rommer en bevissthet som kan strekke seg utenfor den fysiske og tidsmessige dimensjon, og a
se seg selv som en del av en stgrre helhet, og forstar meningen med begivenheter i natiden
ved a integrere sin fortid og fremtid. Self-transcendence vil kunne vekkes til live searlig nar
begivenheter som alvorlig sykdom, aldring, tap av kjere, fadsel, tap av jobb eller andre
livskriser inntreffer. Her vil self-transcendence kunne bidra til & transformere vanskelige og
traumatiske opplevelser til helbredende erfaringer ved at det skjer en endring i perspektivet
hvor man aksepterer dgden som en del av livet og opplever at livet har en andelig mening.
Graden av self-transcendence hos den enkelte vil vare avgjerende for hvordan vi handterer
livsskriser og hvorvidt hendelsen bidrar til personlig vekst og bedre helse (Reed, 2008).

3 METODOLOGISK TILNARMING

3.1 Kvalitativ forskningsmetode

Nar vi er interessert i 4 skaffe informasjon og kunnskap om egenskaper, karaktertrekk og
kvaliteter ved et fenomen, kan det i en del tilfeller veaere best & bruke kvalitative
forskningsmetoder. | falge Malterud (2008) omtales kvalitative metoder som naturalistic-
eller interpretive inquiry, som har sitt opphav i teorier om erfaring og fortolkning som
mennesker gjar. Her er det menneskets egen opplevelse og tolkning av hva sosiale fenomener
betyr for dem, og da vil bade samtale, observasjon og skriftlig kildemateriale veere nyttige
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redskaper for & fremskaffe denne typen kunnskap. | stedet for a bruke tall som materiale for
forskning, er det meningsinnholdet som skal beskrives og analyseres. Problemstillinger som
kan vare aktuelle & undersgke med kvalitativ metode vil vaere blant annet erfaringer,
opplevelser, tanker, forventninger og holdninger, og her kan vi fange opp nyansene i det som
skjer slik at vi bedre kan forsta menneskets adferd og hvilke tanker og felelser som ligger til
grunn (Malterud, 2003).

3.2 Fenomenologisk metode

Det & ha et fenomenologisk utgangspunkt i kvalitativ forskning handler i hovedsak om at det
er informantenes opplevelse av virkeligheten som er i fokus, og det er derfor interessant & fa
tak i deres beskrivelse av verden slik de oppfatter den. Pa denne maten er det mulig a fa
forstaelse for sosiale fenomener. | falge Merleau-Ponty (1994) er selve beskrivelsen av et
fenomen viktigst, og ikke analysen og forklaringen. Spiegelberg (1960) poengterte
betydningen av & vere objektiv som en troskap mot fenomenene. Som et redskap for a
innhente beskrivelser av en persons livsverden kan semistrukturerte intervjuer veere aktuelt.
Det er en type intervju som ligner en dagligdags samtale, men som har noen fa retningslinjer i
form av en intervjuguide med korte stikkord. | fenomenologisk forstand vil en kvalitativ
undersgkelse kunne bidra til en tilgang av de grunnleggende opplevelsene en person har av
verden, og videre kunne bidra til utvikling av teorier av den sosiale verden (Kvale,
Brinkmann, & Anderssen, 2009).

| et fenomenologisk perspektiv er beskrivelsen av hvordan var bevissthet betrakter og erfarer
verden slik den viser seg for oss, sentral. Vi betrakter et fenomen ved & rette bevisstheten var
mot det, og betrakter det fra forskjellige sider. | falge Husserl, har vi en adekvat erkjennelse
av et fenomen kun dersom vi har kjennskap til alle aspekter ved fenomenet. Det vil da veere
negdvendig a redusere et komplekst fenomen til en grunnleggende mening eller ide, det vil si
at man skiller mellom hvilke trekk ved fenomenet som er tilfeldig og hvilke som er
vesentlige. Dette forutsetter at en sak har mening for oss fra fer, slik at undersgkelsen blir en
utdypning av det vi allerede vet. Et fenomen kan forstas med utgangspunkt i den bakgrunnen
den oppstar i, som bestar av andre fenomener som vi dermed ikke retter var bevissthet mot,
fordi vi har kjennskap til at disse skiller seg fra det fenomenet vi betrakter. Denne bakgrunnen
er, i falge Husserl, var livsverden og var levde verden, det vil si den umiddelbare og

ureflekterte opplevelse vi har av verden. Var opplevelse av verden er alltid umiddelbar, og vi
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kan ikke reflektere over noe vi ikke opplever. For at et fenomen skal bli et tema for
vitenskapelig undersgkelse, ma det med andre ord farst bli et tema, noe som forutsetter selve
livsverden. P& den maten vil livsverdenserfaringen alltid veare utgangspunktet for den
vitenskapelige erkjennelsen. Et fenomen blir en del av bevisstheten idet bevisstheten retter sin
oppmerksomhet mot fenomenet, og dermed vil bade fenomenet og bevisstheten vare
subjektiv, noe som igjen antyder at vitenskap i utgangspunktet alltid er subjektiv fordi all
viten i farste omgang er noens opplevelse (Langergaard, Barlebo Rasmussen, & Sgrensen,
2006).

Min undersgkelse er en fenomenologisk undersgkelse der jeg er opptatt av personenes egne
beskrivelser av hvordan de tolker fenomener i sin verden. Fenomener som er serlig relatert til
det & mestre sin lidelse, hvor begrepet kroppsfenomenologi kan veere forklarende fordi det er

nettopp i kroppen sykdommen og symptomene sitter.

Sentralt i fenomenologien er, som sagt, menneskets livsverden og handler om hvordan den gir
mening og hvilke erfaringer vi gjar i den. | vart mgte med verden, vektla Merleau-Ponty
kroppen som bade subjekt og objekt, hvor vi opplever verden gjennom kroppen. Vi oppnar
innsikt, forstaelse og erfaring gjennom kroppen — den levde kroppen, som er preget av de
opplevelsene og erfaringene den har gjort. Vi er vare kropper fordi det er gjennom kroppen vi
formidler var intensjon, ved hjelp av kroppspraket, og det er gjennom kroppen vi sanser og

persiperer verden rundt oss (Merleau-Ponty, 1994).

3.3 Hermeneutisk metode

En av forutsetningene for at kommunikasjon mellom to parter skal veere god, er at de har en
felles plattform. Dersom denne plattformen er felles i den forstand at partene, for eksempel,
deler samme kultur, sprak og sitter ansikt til ansikt, kan vi si at de har sapass like
forutsetninger at de kan forsta hverandre. Men dersom det er snakk om to voksne menn som
snakker samme sprak, men som kommer fra vidt forskjellige samfunnsklasser, kan vi vel si at
de har forutsetninger for & forsta hverandre pa ett niva — fordi de snakker samme sprak, mens
pa et annet niva kan de ha store problemer med a forsta hverandre fordi oppvekstvilkar og
livserfaring kan ha gitt dem totalt forskjellige preferanser med tanke pa hvordan de tolker
bade atferd og det som blir sagt. De samme utfordringer star vi ovenfor med det skrevne ord.

For & forsta hva som menes med teksten, er det av betydning at man forstar hvor forfatteren
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kommer fra. Det vil si tidsepoke, kultur, samfunnslag og det livet han/hun har levd. Dersom
vedkommende ikke er tilgjengelig for spgrsmal, far vi gjerne et problem med tolkningen av
teksten. Betegnelsen hermeneutikk ble tatt i bruk pa 1600-tallet, og er vitenskapen om
tolkninger. Wilhelm Dilthey, en tysk filosof, hevdet at, i motsetning til naturvitenskapene som
handler om & forklare arsaker til fenomener, matte de humanistiske vitenskapene veere
“forstdende”. I den forbindelse utviklet han en teori hvor han plasserte hermeneutikken som

en metode innenfor de humanistiske vitenskapene (Fjelland, 1999).

Nar det gjelder hermeneutikk som metode, skriver Fjelland (1999) at en fremstilling av
hermeneutikk som metode, ikke lar seg gjare, da det ikke handler om malbare starrelser sann
som i fysikken, og at hermeneutikken som metode best lar seg belyse gjennom konkrete
eksempler. | en tekst forsgker forfatteren, ved hjelp av ord og setninger a gi uttrykk for sin
mening, men denne meningen kan vere forskjellig fra den meningen vi legger i de samme
ordene, og pa samme mate som teksten formidler sin mening til oss, sa vil vi projisere var
mening pa teksten. Men etter hvert som vi kommer videre i teksten, vil vi se en starre og
starre del av helheten slik at vi bedre forstar hva forfatteren gnsker a formidle. Her kommer vi
inn pa begrepet den hermeneutiske sirkel, hvor vi leser teksten fra begynnelsen igjen og legger
andre betydninger i teksten enn farste gang vi leste den, og det pagar en prosess der man
sgker a forsta teksten ved a bevege seg frem og tilbake mellom delene og helheten. Dette er
en prosess som pagar kontinuerlig og hvor man etter hvert far en ny forstaelse av delene i
relasjon til helheten, og som etter hvert apner opp for en dypere forstaelse av innholdet og

meningen i en tekst (Fjelland, 1999)

Fenomener skal som sagt tolkes dersom de skal gi mening, og bade min forforstaelse og mine

fordommer har stor betydning her, hvis vi skal tro Gadamer.

| falge Gadamer (2012) handler hermeneutikk om hvordan vi forstar og fortolker, bade
naturen og den menneskelige del av virkeligheten. Han snakker om fordommer vi mennesker
har, og beskriver det som forstaelser som hovedsakelig kommer fra skrifter vi har lest. | lgpet
av livet gjer vi vare erfaringer og opplever ting, noe som bidrar til at vi far innsikter og
oppfatninger, og det er disse som utgjgr vare fordommer. Forstaelse er, i falge Gadamer, noe
som skjer med oss, det er ikke noe vi skaper selv, og en god forutsetning for forstaelse er

avhengig av at vi har mange forstaelser. For at sannhetene og annerledeshetene i tekster skulle
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kunne komme frem, understreket han viktigheten av a kunne skille mellom falske og sanne

fordommer (Gadamer & Holm-Hansen, 2012).

3.4 Forforstaelse

I mate med KOLS-pasienter, har jeg som sykepleier en del tanker og ideer om hva disse
pasientene trenger. Jeg har gjort mine erfaringer og lest en del litteratur om hvilke
utfordringer denne pasientgruppen star ovenfor. Jeg forsgker a handle pa bakgrunn av det jeg
vet, samtidig som jeg tolker bade kroppsprak og lytter til hva pasienten selv sier. Fra mitt
stasted er det ikke alltid at pasienten vet sitt eget beste, og min oppfatning er at mange
pasienter som kommer inn med gjentatte KOLS-forverringer, ikke tar ordentlig vare pa helsen
sin. De trener tilsynelatende ikke nok, og de spiser feil mat. Mange holder seg borte fra
sosiale aktiviteter og blir sittende mye hjemme pa grunn av darlig pust, og angst for & fa enda
darligere pust dersom de skulle vage seg ut en tur. I tillegg er det ogsa en del som fortsetter a
rgyke etter at de har fatt stilt diagnosen. Jeg mener selv at jeg har hatt forstaelse for at dette er
tiltak som er krevende for en del & gjennomfare, men man skulle jo tro at utfordringene
knyttet til denne lidelsen bidrar til motivasjon nok til & ville fa det bedre — nettopp ved a
gjennomfgre de endringene i livsstil som er ngdvendig. Men er det egentlig slik at de ikke
ivaretar helsa si, og hvis de ikke gjegr det — hva vet jeg om den egentlige arsaken til at det er
slik? Hva vet jeg om hvordan det er & leve med KOLS? Det kan jo hende at det er slik at
mange har gode mestringsstrategier og gjar det de kan for & bedre sin egen livskvalitet. | min
undersgkelse haper jeg a fa en bedre forstaelse for hvordan personer med KOLS mestrer
utfordringer relatert til sin lidelse, og videre kanskje fa en bedre forstaelse for hvordan

helsepersonell kan bidra i en slik prosess.

3.5 Etiske betraktninger

Undersgkelsen er godkjent av Regional Komité for Medisinsk Forskningsetikk (REK), og
Datatilsynet (NSD) (se vedlegg). Informantene i denne undersgkelsen tilhgrte samme gruppe
pa rehabiliteringsoppholdet, og det er da ekstra viktig at jeg anonymiserer deltakerne og deres
uttalelser slik at de ikke kan kjenne igjen hverandre. Nar jeg begynte skrivearbeidet og
fremstilte eksempler av uttalelser sa slo det meg at dersom man ser pa utsagnene og hva den
enkelte har sagt sa kan det veere mulig a forsta hvem som har sagt hva, siden de kjenner
hverandres situasjon og bakgrunn ganske bra etter a ha veert sammen hver dag i en lengre
periode. Dette gjelder ogsa de som jobber ved rehabiliteringssenteret, at det kan veere lett for

dem a forsta hvem som har sagt hva. Av den grunn skriver jeg kun informant og ikke
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informant 1 og 2 og sa videre. Dette for at informantene skal fgle seg trygge pa at

anonymiteten blir tilstrekkelig ivaretatt.

Andre etiske betraktninger i forbindelse med denne oppgaven er at jeg er sykepleier pa en
lungeavdeling, og det kan bety at jeg ved et eller annet tidspunkt kan komme til & mgte igjen
noen av informantene som pasienter. Under et dybdeintervju kommer det jo ofte frem en del
informasjon som de kanskje ikke deler med sa mange andre, og man kan jo fele seg sarbar i
en pasientsituasjon. Det er viktig at de faler seg trygge pa at jeg opprettholder taushetsplikten

og at de faler seq fri til & vaere seg selv og be om den hjelpen de trenger.

Det er viktig a veere bevisst pa at mennesker som er syke er i en sarbar situasjon pa den maten
at man kanskje ikke er i besittelse av de samme ressursene som andre nar det gjelder a sette
grenser eller ivareta egne behov i forskjellige situasjoner. | en intervjusituasjon med en person
som er syk, vil det kreve ekstra falsomhet fra meg som intervjuer med tanke pa hvilke

spgrsmal jeg stiller og i hvor stor grad jeg velger a forfalge et tema.

3.6 Informantene

Informantene i studien var pasienter som var pa et fireukers rehabiliteringsopphold. Det var til
sammen seks deltakere. Alle hadde KOLS med varierende grad fra 2 til 4 ut i fra GOLD
standard. Jeg gnsket & intervjue personer med KOLS som befant seg i en relativt grei fase, det
vil si at de ikke var inne i en periode med KOLS-forverring, eller pa noen annen mate syk.
Grunnen til dette er at pa rehabilitering er det fokus pa & mestre utfordringer relatert til kols
som omhandler flere ting som, trening, kosthold og medisinbruk. Jeg hadde en tanke om at
personer som befinner seg i en slik setting er mer orientert mot det & mestre, og dermed har en
del tanker om aspekter rundt det. Personene var fra begynnelsen av fartiarene til begynnelsen

av sekstiarene.

3.7 Selve datamaterialet

Selve intervjuene ble gjennomfart pa et eget kontor pa rehabiliteringsinstitusjonen, uten at det
var noen andre til stede enn meg og informanten som skulle intervjues. Underveis i
transkriberingen hadde jeg notert meg stikkord med temaer som kom frem som virket til a

veere av betydning, bade med tanke pa hvordan informantene hadde vektlagt temaene og
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hvilken betydning jeg tenkte de hadde i forhold til det temaet jeg gnsket & undersgke og hva

litteraturen sa om temaet.

Nerheim (1995) skriver om kommunikasjon i pleier-pasientrelasjonen i lys av
hermeneutikken, hvor hun kommer inn pa den hermeneutiske henvendelse-og-responsmodell.
Dersom man i en slik relasjon, er apen for og involverer seg i den andres (pasienten) verden
ved hjelp av det sprakspill som dennes verden bestar av, vil man kunne tale og akseptere mer
av den andre (Nerheim, 1995).

3.8 Kvalitativ spgrreundersgkelse

Gjennom samtale er det mulig a fa tilgang til menneskets livsverden, men det finnes mange
former for samtaler. Den dagligdagse samtalen vil apne opp for en dialog som gjer det mulig
a utveksle meninger og erfaringer om et fenomen, og dermed gjare det mulig & fa kunnskap
om en person sin livsverden. Forskjellen pa den dagligdagse samtalen og forskningsintervjuet
er at intervjuet til en viss grad er strukturert fordi det ligger en hensikt til grunn. Intervjueren
kontrollerer og definerer intervjuet fordi, det er intervjueren som bestemmer hvilket tema
intervjuet bestar av. Men allikevel blir det et samspill mellom de to hvor den personlige

relasjonen vil kunne pavirke kunnskapen som blir produsert (Malterud, 2003).

Helge Svare (2008) skriver ogsa om den sentrale rollen som lytteren har i en dialog, hvor
utfordringen er a unnga at distraksjon, uoppmerksomhet, utdlmodighet eller selvopptatthet
hindrer oss i & lytte. Vi har mange tanker i hodet, og i en samtale kan vi bli sa opptatt av hva
vi skal si at vi hgrer ikke hva den andre faktisk sier. Og nar vi skal tolke det den andre sier, vil

var forstaelseshorisont pavirke denne tolkningen (Svare, 2008).

3.8.1 Spgrreskjemaet — semistrukturert
I min studie er jeg interessert i intervjupersonens beskrivelser og opplevelse av sin livsverden,
gjerne fra dagliglivet. Jeg vil derfor benytte meg av et semistrukturert livsverdensintervju,
som ogsa Vil bidra til at jeg far tilgang til hvordan intervjupersonene fortolker meningen med
de fenomenene de beskriver. Det blir en mellomting mellom en samtale om det daglige liv og
et intervju som er profesjonelt, og som er semistrukturert. Dette betyr at intervjuet falger en
utarbeidet intervjuguide som bestar av spgrsmal i stikkordsform eller forslag til spgrsmal
(Kvale et al., 2009).
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| falge Fog (2004), er noen av betingelsene som ligger til grunn for resultatet av intervjuet og
empirien kvaliteter som, spontanitet, den alminnelige menneskelige kontakt, empati og det
utvungne forlgp. Hun skriver videre at sa lenge disse fungerer, er de ikke spesielt synlige. I en
intervjusituasjon vil disse utfolde seg mellom de to deltakerne. Underveis i intervjuet vil
samtalen gjennomga en utvikling, og intervjuerens evne til a fare den, og i det hele tatt
hvordan intervjueren er som menneske, vil i stor grad pavirke hvilken retning intervjuet
utvikler seg. Hun skriver om hvilke konsekvenser sarlig to grunnoppfattelser av forholdet
mellom et individ om omverden, hvor det ene handler om at vart indre liv ikke ngdvendigvis
har en forbindelse til det ytre liv, for vi vet jo ikke om personen som blir intervjuet svarer det
han/hun faktisk tenker og faler om en sak, og svaret blir subjektivt. Enten vi vil eller ikke, sa
tar vi i her del i hverandres psykologiske rom. Intervjueren ma forsgke a skape en gjensidig
kontakt ved og involvere seg i personen. Og det er her muligheten for & skape et tillitsforhold

ligger, slik at personen som blir intervjuet faler at det er greit a snakke apent (Fog, 2004).

4 ANALYSE AV FUNN

| arbeidet med analyse av datamaterialet har jeg valgt & benytte meg av Grounded Theory og
vil her forholde meg til Charmaz (2012) og, Kvale og Brinkman (2009) sin fremstilling av

metoden.

Grounded Theory er en metode for a samle inn og analysere data gjennom oppdagelse av teori
ut i fra empirien. Den sosiale konteksten som blir studert skal kunne forklares med denne
teorien. For a kunne gjenkjenne en uttalelse i etterkant, kan det knyttes ett eller flere
ngkkelord til et tekstavsnitt, vi koder med andre ord teksten. Glaser og Strauss (1967) kom
med betegnelsen Grounded Theory, hvor koding spilte en sentral rolle i kvalitativ forskning i
forbindelse med analyse av relasjonene til andre koder, kontekst og konsekvenser av
handlinger. Kodene skal kort beskrive intervjupersonens handlinger og opplevelser som
vedkommende beskriver i intervjuet. Etter hvert er det meningen at opplevelsene og
handlingene skal kunne beskrives fullstendig ved bruk av kategorier. | fglge Charmaz (2005)
innebaerer arbeidet med Gronded theory er en koding av materialet hvor opplevelsen eller
handlingen til den som intervjues, defineres gjennom korte og umiddelbare koder. For &
kunne gi en fullstendig beskrivelse av opplevelsene og handlingene som undersgkes, ma man
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etter hvert utvikle kategorier. | denne prosessen vil man velge ut nye data gjennom a
sammenligne dataene og finne likheter og forskjeller, helt til det ikke kommer frem noe nytt
gjennom kodingen, noe som igjen farer til en metning av materialet. Gibbs (2007), poengterer
blant annet at koding kan vaere begrepsstyrt — det vil si at forskeren har utviklet koder i
forveien, eller kodingen kan veere datastyrt slik at kodene blir utviklet kun pa bakgrunn av
materialet (Kvale et al., 2009).

| falge Charmaz (2012), vil det & kode datamaterialet bidra til & definere hva som skjer og gi
en forstaelse av det som skjer. | den farste fasen - initialfasen setter man navn pa ord, linjer
eller segmenter av data.. Charmaz (2012) poengterer at tolkningen uansett til en viss grad vil
bli farget av var egen virkelighetsoppfatning, men dersom vi gar grundig gjennom
datamaterialet sa vil vi, i stor grad, finne ut hvilken mening og oppfatning informantene
tilkjennegir. | fglge Charmaz (2012), kan man ved bruk av axial koding, og her vil man stille
en del spgrsmal som: hvordan hgrer kodene sammen, og er det slik at de dukker opp i kun
bestemte sammenhenger, eller kan det hende at flere koder egentlig er en beskrivelse av

samme fenomen slik at de kan slas sammen til én kode (Charmaz, 2012).

| forste omgang gikk jeg gjennom teksten og fant handlinger og meninger, og her fant jeg i
farste omgang utsagn og tekstsekvenser som reflekterte bade holdninger, reaksjoner, falelser,
handlemater, utfordringer og opplevelser. Her gikk jeg gjennom datamaterialet og satte navn
pa segmenter av tekst, alt ettersom hvordan jeg opplevde at det ga mening. Samtidig som jeg
forsgkte & holde meg apen i denne fasen, sa lette jeg ogsa etter utsagn som handlet om
mestringsperspektivet, ettersom det var bakgrunnen for undersgkelsen. Her forsgkte jeg a
vaere bevisst pa hva informantene tilsynelatende la i utsagnene og jeg gikk gjennom
datamaterialet flere ganger, etter hvert kom jeg frem til noen hovedtemaer som jeg falte gikk
mye igjen, og sa identifiserte jeg underkategorier til hovedtemaene, og hvordan disse
kategoriene er relatert til hverandre. Jeg gikk gjennom datamaterialet med de stadig nye
kodene jeg fant, helt til jeg fikk en folelse av "metning” som det beskrives i Kvale og

Brinkman (2009) og stod igjen med de endelige kodene jeg skulle bruke.

4.1 To hoved-dimensjoner med underkategorier
Underveis i denne prosessen kom jeg frem til to dimensjoner som skilte seg ut og det var:

1.Mestring relatert til kols hvor jeg blant annet tok utgangspunkt i Lazarus og Folkmans teori
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om mestring inndelt i problemfokusert mestring og emosjonsfokusert mestring. Under denne
dimensjonen valgte jeg ogsa a ta med livsomrader som virket til & vaere av betydning for
mestring, for & se om det var noen omrader som skilte seg ut her. 2. Fglelser relatert mestring
av utfordringer med kols. Dette gjorde jeg for a spesifikk fange opp hvilke falelser som gjorde
seg gjeldende i forbindelse med mestring av KOLS. Jeg skal beskrive mine funn her under

kapittelet om funn.

4.2  Studiens relevans
Hvor relevant et prosjekt er, handler i stor grad om det & kunne gjere rede for hvordan
funnene bidrar med noe nytt. For & kunne gjgre det, er det av betydning at vedkommende har

god oversikt over litteraturen pa feltet (Malterud, 2003).

Som nevnt tidligere i bakgrunnen for undersgkelsen, er det mye fokus pa flere aspekter ved
KOLS, bade nar det gjelder kostnader, behandling, diagnostisering og forebygging. Det er
ogsa forsket mye pa faktorer som er av betydning for mestring av KOLS. Et av malene til
regjeringen er blant annet a redusere sykehusinnleggelser, og her er det ogsa flere forskjellige
prosjekter pd gang rundt omkring i landet. Men i fglge helsedirektoratet er det fortsatt behov
for at det forskes mer pa omrader som innebefatter det & mestre utfordringer relatert til a leve
med KOLS.

4.3 Studiens validitet

Nar det gjelder undersgkelsens validitet, handler dette, i falge Kvale (2009) om det at
undersgkelsen faktisk maler det den har ment & male. Ekstern validitet er om jeg kan overfare
det jeg har funnet i en annen kontekst enn den jeg har gjort undersgkelsen i. Den interne
validiteten handler om det at jeg bruker den metoden som er riktig med tanke pa
problemstillingen. Nar det gjelder medisinsk forskning, vil et palitelig mal ofte vaere i hvilken
grad et forsgk er repeterbart — det vil si at man oppnar like resultater for hver gang. Alle trinn
i en forskningsprosess Vil pa et eller annet vis bli pavirket av den som forsker, uansett hvilket
omrade det forskes pa. | den kvalitative forskningen er det nettopp denne forskjelligheten og
variasjonen hvordan personer oppfatter virkeligheten som er interessant. Ved & ha en kritisk
vurdering til eget arbeid gjennom en erkjennelse av svakhetene og begrensningene i studiets
design underveis i prosessen, som ogsa kommer frem i presentasjonen — vil validiteten pa
prosjektet styrkes (Malterud, 2003).
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Alle informantene hadde diagnosen KOLS i varierende grad, og det faktum at de befant seg
pa rehabilitering gir en tydelig indikasjon pa at de har utfordringer relatert til sin lidelse. Ved
a gjennomfare kvalitative intervju, far man personenes egne beskrivelser av hva de opplever
som utfordrende, mens i en kvantitativ studie med ferdige sparsmal kan mye av dette ga tapt.
Pasientene befant seg ogsa i en klinisk stabil fase, og virket til a veere tilnermet sin habitual
tilstand.

5 PRESENTASJON AV FUNN OG DRGFTING

Jeg vil i farste omgang si litt om settingen informantene befant seg i nar de ble intervjuet.
Informantene i undersgkelsen er pa rehabiliteringsopphold og har vert der i nesten tre uker
nar de blir intervjuet. | den farste uken blir det gjort en del tester og tatt diverse prgver som,
spirometri, blodgass, blodtrykk, oksygenmetning, puls og diverse andre blodpraver. Dette for
a kunne legge opp rehabiliteringsforlgpet slik at det er tilpasset til det nivaet hver enkelt ligger
pa, og man vet litt mer om hvilket forbedringspotensiale personene har. Det blir ogsa gjort en
grundig gjennomgang av medikamentbruk, og det blir gitt informasjon om hvilke
forebyggende tiltak som er viktig. Nar jeg gjennomfarte intervjuene, sa var de godt i gang
med bade trening og sosialt liv, og fatt en del kunnskap om KOLS, bade gjennom

internundervisning og fra helsepersonell.

5.1 Intervjuene

| dette kapittelet skal jeg forsgke a formidle hvordan informantene opplever og beskriver
hvordan de forholder seg til lidelsen i forbindelse med de spgrsmalene jeg stilte. Jeg kommer
med eksempler hvor jeg tar med deres egne ord og reflekterer litt rundt det som blir sagt, og
ser pa hva andre svarer pa samme spgrsmal. Erfaringene, opplevelsene og handteringen av
sykdommen virket ofte til & variere, mens innimellom sa kommer det frem at det er ting som
oppleves ganske likt for de fleste. | intervjuguiden gnsket jeg a fokusere pa a fa frem hvilke
faktorer som bidrar til opplevelsen av mestring, og hvordan disse faktorene gjorde seg
gjeldende pa de forskjellige arenaene som rehabilitering, mate med helsepersonell og pa

hjemmebane.
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5.2 Problem-fokusert og emosjons-fokusert mestring

Et av funnene handlet om hvordan informantene mestret utfordringer i lys av Lazarus og
Folkmans (1984) teori om mestring. Her brukte jeg mestringsfaktorene i forbindelse med
analyse av datamaterialet. Det som var interessant & se her var om og eventuelt hvordan
mestring kom til uttrykk i form av problem-fokusert mestring eller emosjons-fokusert

mestring.

5.2.1 Problem-fokusert mestring
Konfronterende-mestring, handler om det a sta pa for seg selv, si i fra hva man mener og
faler. Man nekter & gi opp, og man forsgker gjerne a fa den som er ansvarlig til a endre sin

mening.

Det var flere av informantene som fortalte om opplevelser relatert til det & ha KOLS, hvor de
har mattet sette grenser og hvor de klart hadde gitt uttrykk for hva de tenkte og falte om
situasjonen eller hendelsen. En informant fortalte om en situasjon som hadde vedvart en stund
og hvor han til slutt kom til et punkt hvor det hadde blitt sapass ille at han fglte at han bare

maétte si fra.

Jeg varsletifra az (...) nd foler jeg meg rett og slett darlig behandlet (...) og han tok
tak i det med en gang og det ble bedre. For det er en del som (...) star man og prater
med folk sd ser man ikke syk ut vet du (...) ikke for man skal snu seg d gd (...) og da
tror folk at det er darlig kondis med han der og (...) gidder han ikke a gjore noe 0g
(...) sanne ting (Informant).

Konfronterende mestring ble i en undersgkelse funnet til a ha en negativ effekt ved at denne
formen for mestring bidro til en forverring av den emosjonelle tilstanden. Det blir her foreslatt
at det ikke er forlgsende a gi uttrykk for sinne og fiendlighet, men at det bare bidrar til at man
faler seg verre (Folkman & Lazarus, 1988). Men det er jo ikke sikkert at all konfronterende
mestring ma bare preg av aggresjon og fiendtliget. Noen av informantene virket til & sta pa
for sine rettigheter hele tiden, det kunne vare relatert til det & be om ngdvendige hjelpemidler,
eller a irettesette en overlege pa grunn av at store avgjerelser ble tatt over hodet pa
vedkommende uten at det ble informert om arsaken. Men det var sjelden jeg oppfattet at det
var noen form for aggressive undertoner i forbindelse med at de hadde statt pa for seg selv.
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Planleggende-mestring er en annen form for problem-fokusert mestringsstrategi, og gar ut pa
a lage en handlingsplan og det & gjere det som ma til, og gjerne doble innsatsen. Her virket
det til at de fleste stort sett var innstilt pa a gjgre en innsats. Selv om det hendte at de manglet
motivasjon og energi, sa virket det som de var klar over at det eneste som kunne fa opp
formen etter en darlig periode var a sta pa a gjere de ngdvendige tiltakene. Dette bade med
tanke pa trening og medisinbruk. En informant hadde ikke den helt store sansen for trening,
men i de fleste ssmmenhenger som hadde med sykdommen a gjere, sa gjorde han allikevel

det som var ngdvendig.

(...) oppholdet er jo langt (...) og det vil det jo veere med alle ting som varer i fire uker
(...) du kjorer i hop tyve mennesker som ikke har (...) noe kjennskap til hverandre (...)
og som stiller pa forskjellig stdsted (...) og som du md forholde deg til (...) hele tida.
Men det er jo sann livet er. Det er jo veldig mye trim, og de har jo god tro pa trimmen
(...) og den sliter jeg med (...) a ha tro pd (...) som ikke er trimmer. Men som jeg sier
til dem — jeg gjer det jeg far beskjed om og det (...) ikke noe mer. Jeg kommer ndr jeg
skal og holder pa sa lenge som jeg skal (Informant).

Folkman og Lazarus (1988) undersgkte i hvilken grad mestring formidler emosjoner. Her fant
de blant annet at mestringsstrategien Planmessig problem-lgsing var forbundet med det & ha
mindre negative faglelser og mer positive, det var med andre ord relatert til en forbedret
emosjonell tilstand. Det ble her foreslatt at en planmessig problem-fokusert mestring kunne
bidra til en bedring i forholdet mellom personen og miljget, og at det kunne veere noe av

arsaken til den positive effekten (Folkman & Lazarus, 1988).

De fleste ga uttrykk for & veere relativt sosial, bade med venner og familie. Det og for
eksempel planlegge godt i forkant av et besgk eller en aktivitet, ville for mange innebzre at de
klarte & veere med i samtaler og rolige aktiviteter som foregikk. Pa den maten kan det veere
naturlig a tenke seg at denne formen for mestring kan bidra til & bedre personens forhold til
miljget rundt — man far rett og slett krefter til & involvere seg i andre og det som foregar.

5.2.2 Emosjons-fokusert mestring
Distansering er en mestringsstrategi som gar ut pa a ikke la det som er vanskelig ga inn pa

seg, man praver a glemme saken isteden.

Her opplevde jeg at noen av informantene kom med eksempler pa hvordan de til tider omtrent

kunne ha en benektende holdning til at de var syke, det vil si at de enten hadde fatt en
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infeksjon eller en forverring av sykdommen, men lot veare a oppsgke hjelp i hap om at det
skulle ga over. Mens for andre kunne det dreie seg mer om det a kunne tenke pa noe annet

enn bare det a vare syk.

Her stilte jeg spersmal som handlet om sykdommen og utfordringer relatert til den. En
informant virket til a ha en evne til a se det positive i ting, det a ikke grave seg ned i

problemer.

Formen er stabil ja og (...) jeg tenker ikke sa mye pa det egentlig — jeg Vil ikke tenke
pa det — og jeg gjer ikke det heller da. Jeg er evig optimist (ler litt) (Informant).

En annen type emosjons-fokusert mestring handlet om dette med & akseptere ansvar, kritisere
seg selv og ha en forstaelse av at man har forarsaket problemet selv, love seg selv at det blir

bedre neste gang.

Her var det flere som kom inn pa dette med at de til en viss grad fglte seg ansvarlig for at de
hadde fatt KOLS, selv om det hos flere kom frem at de hadde veert utsatt for skadelige stoffer
pa jobb.

(...) for jeg vet jo det at den drsaka av mishandling av luftveiene (...) og det kan jo
veere sd mye (...) jeg har jo veert flink til d royke (...)(Informant).

Nar det gjelder selv-kontrollerende mestringsstrategi, handler det om at man holder falelser
for seg selv og at man ikke lar fglelsene pavirke andre ting. Her var det noen av informantene
som fortalte at de ble veldig innesluttet i periodene med forverring, og at de i liten grad
snakket med partneren sin eller andre i disse periodene. Men noen uttrykte ogsa at de generelt
var darlig til & snakke om hvordan de falte seg, og en av grunnene virket til a veere at de ville
skane partnere.

For nar hun ser az jeg blir innesluttet (...) sd er det ikke alltid at jeg vil innromme det

(...) at det begynner a bli tungt d bevege seg og puste (...) jeg liksom trekker meg inni
meg selv og da (...)(Informant).

Positiv reevaluering, en mestringsstrategi som gar ut pa a vokse som person, finne hap,

oppdaget hva som er viktig i livet. Den virker til & ha en del likhetstrekk med Self-

transcendence, som ogsa handler om dette med personlig vekst, og at det er noe som sarlig
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skjer i forbindelse med alvorlig sykdom og livskriser. Man finner hapet og greier a ga videre,

kanskje nettopp fordi man opplever hva som er viktig i livet.

Det var ikke sa mange utsagn i intervjuene som direkte handlet om dette med positiv
reevaluering, det var kanskje heller en fglelse jeg kunne fa ut i fra intervjuet og personen i sin
helhet. Dersom jeg hadde stilt spgrsmal som i stgrre grad omhandlet dette som tema, er det
mulig at jeg ville fatt andre svar. Men en informant uttrykte seg pa en mate som jeg synes

gjenspeiler en slik holdning.

(...) ja, jeg kan ikke ergre meg, for jeg kan ikke gjare noe med det — for framtida vet
jeg ikke noe om — for den har ikke kommet enna — sa jeg kan ikke ga & grue for den
heller, men jeg lever i dag, og dagen er min — sann tenker jeg litt — og det tror jeg har
gjort meg godt. Selv foran det inngrepet med en viss risiko i da pa grunn av formen
min (...) var jeg ikke bekymret i det hele tatt — det fikk de ordne med de som skjerer
(...)sd lenge de ville gjore det og ansd det som en mulighet sd helt greit (...) jeg var
ikke bekymret for det (Informant).

| en undersgkelse av Folkman et al (1986), undersgkte de sammenhengen mellom primeer- og
sekundzer vurdering og mestringsprosesser med tanke pa hvor stabile mennesker er her, i
forbindelse med stressende situasjoner. De undersgkte ogsa i hvilken grad disse prosessene
utgjer en forskjell i tilpasningen, uavhengig av hvordan de kan influeres av personligheten.
Her fant de blant annet indikasjoner for stgrre grad av stabilitet hos mestringsstrategien positiv
reevaluering, hvorpa arsaken til det ble tolket dit hen at denne mestringsstrategien i starre
grad enn andre strategier, var pavirket av personlighetsfaktorer. Med tanke pa sammenhengen
mellom helsestatus og mestring, fant de her at helsestatusen var darligere jo mer en person
hadde & risikere og jo mer de mestret. De fant ogsa implikasjoner for at helsestatusen var
bedre, jo bedre de opplevde & beherske utfordringene

(Folkman, Lazarus, Gruen, & DeLongis, 1986).

Faktoren sosial stgtte, handler om det a sgke rad hos andre, og 4 snakke med andre om hva
man fgler. Flere av informantene snakket om hvordan de opplevde det sosiale fellesskapet
under rehabiliteringsoppholdet pa flere mater som stgttende. De utvekslet verdifull erfaring og
oppmuntret hverandre i forskjellige sammenhenger. Det & vaere sammen med mennesker som
har det pd samme mate, gjer at man ikke behgver & forklare seg dersom man har en darlig
dag, i folge flere. Lazarus et al (2006) skriver om den psykologiske effekten av sosial stette

og kommer her inn pa hvordan det kan ha en positiv og negativ effekt. Det a gi statte til en

24



annen person krever bade dyktighet og refleksivitet dersom den skal tjene sin hensikt. Det a fa
stgtte kan bidra til & legge et stort press pa en person i den forstand at dersom vedkommende
ikke presterer det han/hun opplever at andre forventer, er det fare for at de som gir statte blir
skuffet (Lazarus, Folkman, & Visby, 2006).

En av informantene snakket om forskjellige utfordringer han hadde i forbindelse med en
arbeidssituasjon, og en av momentene jeg kom inn pa i den forbindelse handlet om hvorvidt
han snakket med sin partner om det han opplevde pa jobben. Han svarte at det gjorde han
ikke, selv om partneren ga uttrykk for at hun gjerne ville vite hvordan dagen pa jobb hadde
veert, sa valgte han a ikke snakke om ting som eventuelt var belastende for han. Noe som
0gsa, i felge informanten bidro til at partneren ble frustrert. Weiss (1990) gjorde en
undersgkelse hvor han intervjuet 75 menn som var i arbeid og hvor partneren var
hjemmeverende og passet hus og hjem. Her fant han blant annet at de fleste av mennene var
av den oppfatning at man ikke skulle ta med seg stresset fra jobben hjem, men heller forsgke a
handtere det pa jobben. De ga uttrykk for at det & ta med seg stresset hjem til partneren ville
veere belastende for den, og det ville gi et inntrykk av at mennene ikke hadde mestret jobben
slik de skulle (Lazarus et al., 2006).

Flere studier viser at opplevelsen av sosial statte kan ha en positiv effekt bade pa den mentale
og den fysiske helsen. Og studier viser ogsa at det er en sammenheng mellom lav grad av
sosiale relasjoner og gkt risiko for dgdelighet (Stroebe, 2011). Men som Lazarus et al (2006)
poengterer, sa er det opp til den som opplever a fa sosial stette, og avgjere om den oppleves
som stattende eller om det kun bidrar til & pafere vedkommende mer stress (Lazarus et al.,
2006).

| en undersgkelse fant de ogsa at, selv om opplevelsen av psykologiske symptomer gkte jo
mer personene hadde a risikere i forbindelse med utfordringene, sa var det ikke slik nar det
gjaldt & ha omsorg for noen de brydde seg om. Her ble det antydet at det kunne ha
sammenheng med at det a vise omsorg for noen man er glad i, kan ha en helsebringende
effekt. Eller sa kan det vaere slik at det er vanskeligere a ta seg av noen man er glad i, jo flere

psykologiske symptomer man selv opplever (Folkman et al., 1986).

| folge Lazarus et al (2006), er det slik at vi mennesker, i gjennomsnitt tar i bruk nesten alle de

nevnte mestringsstrategiene i lgpet av én stressende konfrontasjon som vi ma handtere. En
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konfrontasjon kan inneholde flere psykologiske fasetter, noe som bidrar til & gjere en
konfrontasjon kompleks. Her vil enkelte av de mestringsstrategiene vi velger a bruke knytte
seq til den sosiale konteksten som konfrontasjonen utspiller seg i, samtidig som andre igjen
vil vare knyttet til personlighetsvariabler. Mye tyder pa at disse mestringsstrategiene er
ustabile og svingende fra den ene konfrontasjonen til den andre, og at det her dreier seg om en
pagaende prosess og gjennomgar serlig tre faser. Her ble det gjort en undersgkelse av
studenter som skulle opp til eksamen. Den farste fasen kalles advarselsfasen, og her far
elevene informasjon om nar og hvor eksamen finner sted. Her fant man en stor hyppighet av
bruken av mestringsstrategien oppsgking av informasjon og sosial stgtte. Den neste fasen ble
kalt ventefasen, og her ventet studentene bare pa resultatene og her ble det registrert at de
fleste brukte mestringsstrategien distansering. | den siste fasen, konfrontasjons-fasen, hvor de
fikk rede pa resultatene, sa man en tendens til mobilisering av andre strategier hos de som fikk

darlige resultater (Lazarus et al., 2006).

Nar det gjelder personer som med KOLS, vil kanskje den farste fasen handle om det
gyeblikket personen blir klar over en eventuell stressende situasjon, som enten oppstar raskt
eller det kan vaere en situasjon som utvikler seg over tid. Poenget er at informasjonen om at
situasjonen oppstar, har nadd personen. Dette kan kanskje veere en kraftig infeksjon, og nar
man kommer til sykehuset og far snakket med legen og tatt prgver, befinner man seg i
ventefasen. Personen ma her bare vente pa resultatene av de forskjellige prgvene,
rgntgenbilder og legens vurdering. Nar svarene begynner & komme, er personen inne i
konfrontasjonsfasen og det kan kanskje vise seg at vedkommende har en infeksjon og
begynner med antibiotika. | denne situasjonen kan det hende at det underveis i oppholdet blir
tatt nye prever etter en tid, som viser at vedkommende har for lave verdier av oksygen i
blodet, og at verdiene ikke bedret seg etter behandling av infeksjonen. Da vil personen mest
sannsynlig veere tilbake i fase 1, hvor vedkommende har behov for mye informasjon om hva
dette innebaerer og hva som skjer videre — hvilke muligheter som finnes for & gjgre noe med
det problemet. Personen vil ogsa mest sannsynlig trenge en del statte, da vedkommende
kanskje vil veere litt engstelig. Personen gar gjennom de neste fasene ettersom planlegging,

opplearing og organisering av bruk av oksygenutstyr kommer pa plass.

Dette er en kjent situasjon ved den avdelingen jeg jobber, og for personer med KOLS kan en

slik situasjon oppleves bade stressende og befriende, fordi med oksygen kan de ha et noe
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hayere aktivitetsnivd. Men overgangen med opplaring og det a ta i bruk utstyret bidrar nok til

noe stress hos mange i begynnelsen.

Informantene som jeg intervjuet er i en rehabiliteringssituajon, og selv om det kan forega en
del emosjonsbetinget mestring, virket det til & veere overvekt av den handlingsorienterte
mestringen. Det foregar ting stort sett hele tiden som er basert pa handling og aktiviteter av
forskjellig slag.

| det neste kapittelet vil jeg komme inn pa de fire indre faktorene jeg fant, og som virket til &

vaere sentral i forbindelse med det & mestre et liv med KOLS.

5.3 Mestring av utfordringer relatert til KOLS — indre faktorer

| forbindelse med analysearbeidet fant jeg frem til fire faktorer som handlet om hvordan
falelser og holdninger virket til & ha betydning for mestring av utfordringer relatert til det &
leve KOLS. De faktorene som virket til & skille seg ut her var hap, haplgshet, skyld og tro pa
egen mestring. Dette er i utgangspunktet faktorer som er malbare, men i denne undersgkelsen

gar det pa tolkning av utsagn og hvilken mening utsagnene virker til & ha.

5.3.1 Hap - troen pa en framtid
Det farste sparsmalet i intervjuguiden handlet om hvordan det er a leve med KOLS. Grunnen
til at jeg stilte et sapass apent spgrsmal var at jeg i farste omgang gnsket a fange opp den
umiddelbare responsen til hver enkelt — altsa det som 12 dem narmest i den forbindelse. Den
forste responsen til de fleste handlet om ”pusten” og de fysiske belastningene og
begrensningene som darlig pust medfgrte for dem. Men det var ogsa mye hap og optimisme,
og selv om mange kunne komme med beskrivelser pa hvordan hverdagen var tung a handtere,

sa var det mange som ga uttrykk for at det stort sett gikk greit.

En informant opplevde at sykdommen medfgrte noen utfordringer relatert til jobben sin og
selve pusten: det er jo egentlig veldig mye utfordringer(...) de storste utfordringene for mitt
vedkommende (...) d mdtte nedprioritere jobb (...) og det d ikke fd puste (...) det er feelt
(Informant). Informanten snakker her ogsa om dette med a ikke fa puste og at det oppleves

som a kveles langsomt. Det kommer tydelig frem i samtalen at det & vere delvis i jobb betyr
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mye fordi det bidrar til et sosialt liv og opplevelsen av at den kompetansen vedkommende har

fortsatt er verdsatt.

Men det var ogsa en annen ting som slo meg, og det var at svarene som kom i forbindelse
med det farste spgrsmalet var de svarene som kanskje i sterst grad illustrerte informantenes
holdninger med tanke pa hvor mye hap og optimisme de hadde. For selv om mange kunne gi
uttrykk for at ting av og til var vanskelig, sa var de fleste konsekvent gjennom hele intervjuet
— det vil si at jeg satt alltid igjen med den samme falelsen jeg hadde til & begynne med

angaende dette temaet.

Den farste responsen til en av informantene var preget av hap og optimisme, og han virker til
a ha hovedfokus pa det som er bra i livet. Han ga uttrykk for at han hadde mange ting a vaere

glad for, og foruten periodene med forverring sa var livet greit for han.

Jeg har blitt mye bedre. | sommerhalvaret s& gar jeg turer i terrenget eller vi sykler
hvis det er ver til det. Men jeg tar ikke a gjgre det hvis det er litt kjgligere og skarp
luft da (...) for da er det sd lett d fd infeksjoner og sant noe (Informant).

En annen informant sin farste respons pa det farste sparsmalet i intervjuguiden bzrer ogsa
tydelig preg av hap og optimisme. Han ga selv uttrykk for at det & se mgrkt pa ting kom det

ingenting godt ut av.

Det gar bedre og bedre, eller kolsen er jo egentlig permanent sa den er som den er,
men jeg begynner vel & fa mer tro pa at det skal ga bra enn jeg hadde i starten — for i
starten trodde jeg det var en dgdelig sykdom og at det kom til & bli et kort liv, men
funksjonsnivdet mitt (...) synes jeg er fortsatt bra (Informant).

En av informantene fremstod gjennom hele intervjuet som en optimistisk person, og som
hadde hap med tanke pa at det finnes elementer som kan bidra til a gjere livet lettere, som for
eksempel hjelpemidler av forskjellig slag, eller at forskningen skal komme med noe nytt. Han

prgvde hele tiden & se etter hvordan ting kunne bli bedre.

| falge Seligman (2008), kom med begrepet positiv helse og hevder at det er mange studier
som blant annet viser at optimisme og positive falelser kan virke beskyttende med tanke pa
sykdomsutvikling. Han refererer i sin artikkel til studier som omhandler forskjellige lidelser,
0g som viser at det kan vare en sammenheng mellom optimisme og hvordan sykdommen

utvikler seg, og forebygging av sykdom (Seligman, 2008).
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Det var ikke mange av informantene som ga direkte inntrykk av a vere preget av noe szrlig
haplgshet, de fleste ga heller inntrykk av a veere sosiale personer som stort sett er
lgsningsorientert - i starre eller mindre grad. Men underveis i samtalene opplever jeg at dette
med a se litt merkt pa framtiden kommer frem nar informantene snakker om dette med at
KOLS er irreversibel og “ikke noe & gjere med”. Mens noen ga uttrykk for overveiende

optimisme under hele intervjuet.

(...) men jeg hdper jo at forskningen gadr videre —for de driver jo med mye rart rundt
om i verden. Jeg leser jo forskning og diverse artikler pa nettet og praver a finne ut
noe om KOLS nar det skjer noe (Informant).

En informant snakket en del om den positive opplevelsen av treningsbiten pa rehabiliteringen,
og at han hadde hap om at formen skulle bli bedre. Jeg spurte om han greide & gjennomfare

treningen nar han kom hjem og han virket til & ha en innstilling som var lgsningsorientert.

(...) ja det er en del av planen min d kjope meg et eller annet (...) hvis det ikke
kommer inn en eller annen fysioterapeut som man tydeligvis far en rekvisisjon pa her
og som det virker til & veere veldig lang ventetid pa & komme inn, sa har jeg jo fatt
orientering om andre muligheter i omrddet der jeg bor (...) men dersom alt det der
skulle svikte, sa har jeg jo treningssenteret i nerheten (Informant).

En annen informant virket til & ha en generelt avslappet holdning til utfordringer som matte
dukke opp i livet, og ga uttrykk for at han aksepterte 4 tilpasse aktivitetsnivaet til det han falte
han kunne klare. Dersom han var pa tur med venner eller familie, sa kunne det hende at de
gikk mye raskere enn han, men at han da mente at de matte bare ga videre og han selv matte

bare ta den tiden han trengte. Det var liksom ingenting & lage et problem av.

En informant ga tydelig inntrykk av at periodene med forverring var en stor utfordring, og at
vedkommende i disse periodene hadde en tendens til & bli usosial og trekke seg tilbake — noe
som ogsa ble en utfordring for partneren. Men samtidig sa visste han at dette var en
forbigaende tilstand, og med litt mer medisin og pagangsmot matte man bare jobbe seg tilbake

i form igjen — selv om dette var en tung vei a ga.

Jeg merker det nar jeg far disse infeksjonene - det du har greid & bygge opp i
mellomtiden — det raser raskt vekk igjen nar du far det sann (...) sd har du nok med d
gd opp ei trapp (...) som regel md jeg stoppe, men du greier d begynne igjen (...) sd
jeg kan greie & ga trappa uten stop da (...) ndr jeg begynner pd med tablettene da
(Informant).
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| falge Lazarus og Folkman (1984), er blant annet en positiv holdning en viktig
mestringsressurs (Lazarus og Folkman, 1984), og i fglge Evans og Edgerton (1991), er det
flere tilfeller av andedrettssykdommer hos personer som rapporterer at de i liten grad opplever
trivelige hendelser. | falge Stone et al (1987) er darlig humer relatert til nedsatt immunforsvar
og en hgyere risiko for a bli forkjglet, noe som ogsa gjaldt for nedstemthet (Espnes &
Smedslund, 2009).

5.3.2 Hapleshet og det som er tapt

I min undersgkelse opplevde jeg det ikke som noen av informantene var deprimert, og det var
heller ikke hensikten med studien & undersgke dette. Men flere studier viser at personer med
KOLS har en stor risiko for & utvikle symptomer pa depresjon i varierende grad, og risikoen
viser seg a gke med progresjonen av sykdommen. Jeg har derfor valgt & drgfte dette temaet
fordi det i stor grad kan fare til en del uheldige mestringsstrategier, og jeg har delvis valgt &
skrive om temaet fordi informantene i varierende grad ga uttrykk for at det & leve med KOLS
innebzrer opplevelse av tap pa en del omrader, samtidig som det ogsa kan virke til a rokke

ved opplevelsen av hap.

| en metastudie fant Ede et al (1999) indikasjoner for at det var en hgyere prevalens for
depresjon hos personer med KOLS enn resten av befolkningen, men resultatene i studiene var
sapass forskjellig at man ikke kan konkludere med noe (van Ede, Yzermans, & Brouwer,
1999). Marco et al (2006) fant i sin studie at prevalensen for bade angst og depresjon var hgy
hos personer med KOLS. Dette var ogsa tilfelle ved mild grad av KOLS. Funnene indikerte

ogsa at kvinner er mer utsatt for a bli psykisk svekket enn menn (Di Marco et al., 2006).

En informant gir uttrykk for at han i utgangspunktet alltid har vert en person med godt

humar, men at det kan veere tungt a leve med sykdommen i perioder.

(...) og det psykiske (...) en far en del marke tanker (...) og er asosial da (...) men det
(...) at en ikke far til & fungere normalt altsa (...) og sa vite at det er en ikke-reversibel
sykdom (...) det gar ikke an a kurere (...) (Informant)

En annen informant beskriver at friluftsliv har hatt stor betydning for han gjennom livet, og
det & ikke kunne dra pa hytta handlet ikke bare om det at han ikke greide & vaere noe serlig i

aktivitet, men det 1a ogsa en frykt for a bli darlig og at vedkommende ikke skulle komme seg
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fort nok pa sykehuset dersom det skulle bli ngdvendig. Det virket ikke som han hadde noe
mer hap om & kunne glede seg over hyttebesgk, og det virket som dette for han var et stort tap.
Ja (...) mister veldig mye pd det (...) og friluftsliv som jeg var veldig glad i for (...)

det er jo nesten null nd (...) hytteliv og sdnn vurderer d selge unna hytta og alt na pa
grunn av dette her (...) det er kjedelig (...) (Informant)

Det kan veere fristende a reflektere over hvordan manglende tro pa egen mestring kan virke
inn her, eller om det rett og slett er en realistisk og fornuftig vurdering av denne informanten.
Personer som har hgy grad av tro pa egen mestring er visstnok ogsa tilbgyelig til a oppfatte
hindringer annerledes enn personer med lav grad av mestringstro. Kan det veere slik at
informanten i eksemplet over har lav grad av mestringstro som et resultat av de utfordringene
han har mett i livet, og dermed ikke ser lgsningene som kanskje ligger der? Dette med
mestringstro skal jeg komme naermere inn pa etter hvert. Informant 1 beskrev ogsa en del
situasjoner hvor han ble med pa forskjellige arrangementer og sammenkomster, selv om han i
utgangspunktet ikke falte seg i form til det, noe som igjen kan indikere at han har tro pa egen

mestring.

Scioli et al (1997), undersgkte sammenhengen mellom optimisme, hdp og helse. Her fant de at
lav grad av hap korrelerte med rapportert darlig helse, bade alvorlighetsgrad og hyppighet
(Scioli et al., 1997).

Flere ga uttrykk for at det kan teere pa humagret nar periodene med forverring kommer, for
man vet at det tar tid og komme seg opp igjen til det nivaet som man var pa, og at det krever
en betydelig egeninnsats. Nar humgret og motivasjonen er darlig er det en utfordring for de
fleste & trene seg opp igjen. Mange distanserer seg fra omverdenen i slike perioder, som en
informant uttrykker: Nar du er inne i en ddrlig periode(...)sd stenger jeg alt ute(...)det er
fordi det tar sd mye krefter bare for d puste(...)at du har lite krefter igjen til a prate

(Informant).

For de fleste informantene innebar det a fa KOLS en form for tap pa forskjellige omrader. Det
a ikke kunne gjgre de samme aktivitetene, serlig sammen med familie som hos flere bestod
av barnebarn med et hgyt aktivitetsniva. En informant gir uttrykk for at det & dra pa hytta er
mer til besvar enn glede, bade fordi man stort sett blir sittende inne og fordi det er langt til

sykehus.

31



Med tanke pa hvor mye hap og optimisme informantene hadde i seg, virket dette til & variere
en del. Noen virket ikke til & ha sarlig mye hap og optimisme, og det virket ogsa til at de var
mer tilbgyelig til 3 ikke snakke om hvordan de hadde det med venner eller partnere. Mens de
som ga uttrykk for & ha et optimistisk og hapefullt syn pa tilveerelsen, virket til & ha et mer
sosialt aktivt liv og var muligens mer utadvent. Disse virket ogsa til & vaere gjennomgaende
lgsningsorientert nar det gjaldt a forholde seg til lidelsen. De ga uttrykk for at de nesten alltid
gjorde det som til enhver tid var ngdvendig med tanke pa a lindre symptomer og forverring,
og at det hjelper ikke a bare fokusere pa det som er tapt, men se pa hva man har og heller
finne en distraksjon av noe slag — hva som helst nesten, bare det tar oppmerksomheten bort fra

den korte pusten.

Men det kan ogsa pa forskjellige mater vere faktorer utenfor va kontroll som virker inn pa
hvordan vi har det og hvordan vi forholder oss til sykdom. Studier antyder at infeksjon i seg

selv kan virke inn pa humer og sinnsstemning.

| en undersgkelse av Janicki-Deverts et al (2007), undersgkte sammenhengen mellom
inflammasjon, positiv og negativ sinnsstemning. Undersgkelsen er gjort i forbindelse med en
studie hvor 189 friske voksne med hensikt ble smittet med rhinovirus eller influensavirus i en
periode pa 6 dager hvor de var i karantene. Her fant de at det var en sammenheng mellom
produksjonen av innflammasjonsstoffer og det som kalles ”sykdoms-adferd”, hvor
produksjonen av enkelte innflammasjonsstoffer kalt cytokiner bidar til & fremme utviklingen
av ’sykdoms-adferd”. ”sykdoms-adferd” ble i denne studien beskrevet som en opplevelse av
slitenhet, tap av interesse for & vaere sosial og spise, forstyrret sgvn og tap av konsentrasjon

(Janicki-Deverts, Cohen, Doyle, Turner, & Treanor, 2007).

Personer med KOLS er mer utsatt for & fa infeksjoner i luftveiene, og dersom det er slik at
humaer og sinnsstemning blir pavirket av stoffer som produseres under en infeksjon, kan man

jo tenke seg at det ikke er sa lett & holde motet oppe.

Mange av informantene kom i forskjellige sammenhenger inn pa hvordan de sa for seg
fremtiden og hvordan livet kanskje kunne bli fremover. Mange snakket her om at KOLS er en
sykdom som bare vil utvikle seg til a bli verre med tiden, og det kan jo for sa vidt tolkes som
en slags mangel pa hap, men ut i fra det man vet og har erfart med KOLS sa er det slik det er.
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Sykdommen blir ikke bedre, men samtidig sa kan det vaere stor forskjell pa hvordan hver
enkelt opplever selve sykdommen, ikke alle har de samme symptomene. Men jeg opplevde at
mange av informantene virket til & ha en enestaende evne til & leve her og na, og mange ga
uttrykk for at det var bare & ta en dag om gangen og gjare det beste ut av det. De fleste virket
til & ha fokus pa hvordan man best kunne legge ting til rette slik at hverdagen kunne fungere
pa best mulig mate. Men andre studier viser at det ogsa kan vaere faktorer som er noe utenfor

var kontroll som virker inn pa maten vi forholder oss til sykdommen.

I undersgkelsen til Lin et al (2005) fant de blant annet en sammenheng mellom inntekt,
utdanning og tilfeller av KOLS, hvor lav inntekt og utdanning var relatert til en hyppigere
forekomst av KOLS. Samtidig fant de ogsa at blant menn med KOLS sa var de med hgyere
utdanning mer tilbgyelig til & bli deprimert. Her ble det ogsa hos kvinner funnet en gkt
prevalens av depresjon hos de med hgyere hushold inntekt. Jeg fikk ikke noe seerlig inntrykk
av hvordan den gkonomiske situasjonen til informantene var, men denne studien antyder at
dette kan veaere med a pavirke opplevelsen av hap og optimisme, som jo er det motsatte av
depresjon (Lin, Chen, & McDowell, 2005).

Gudmundsson et al (2005), undersgkte sammenhengen mellom helsestatus, depresjon, angst
og fysisk status hos personer med KOLS ved utskrivelse av sykehus. Det var 416 pasienter fra
de nordiske landene. De fant her at pasienter med KOLS har ved utskrivelse etter
sykehusopphold, en hgy prevalens for depresjon og angst. De fant ogsa at disse hadde darlig
helsestatus og at det igjen hadde sammenheng med den psykologiske tilstanden
(Gudmundsson et al., 2005).

Pa enkelte omrader kunne en av informantene veere tilsynelatende beskjeden med tanke pa a
fa den hjelpen vedkommende hadde krav pa, mens pa et annet omrade hadde vedkommende
ingen problemer med & sta pa sin rett. Hvordan informantene mestret utfordringer virket til &
variere veldig, og det virket til & vaere mange momenter som kunne vaere medvirkende

faktorer her.

5.3.3 A fale skyld
Flere av informantene ga uttrykk for at de tenkte at de var selv ansvarlige for & ha fatt KOLS,

men det virket til at de forholdt seg veldig forskijellig til det. Noen virket til & veere mer preget
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av skam og skyldfglelse enn andre, mens noen igjen virket til & ha lettere for a la dette med
raykingen, mer eller mindre, veere et ferdig kapittel. En informant ga uttrykk for at det til en
viss grad kunne oppleves belastende at fastlegen tok opp temaet rayking. Det virket som det
bidro til & forsterke negative falelser han hadde rundt dette temaet fra far.
(...) og sa vet jeg at jeg ikke kan lyge om det, for jeg har jo rekt (...) men det er tanker
som farer gjennom hodet (...) enn om jeg kunne slatt det i fra meg og sagt: & nei (...)
aldri rokt jeg nei... men det kan du ikke gjore, men det at det sd fort gdr inn pa den
banen om aktiv royking (...) det far det til & bli en litt mindreverdig sykdom — jaja du

har regkt sa du ma regne med at sann og slik kan det ga — sa det er ikke noe artig
(Informant).

| Lindgvist og Hallberg (2010), sin studie kom det blant annet frem at det & ha KOLS var
forbundet med skyldfglelse og stigmatisering. Mange falte at de ikke hadde krav pa den
samme helsehjelpen som andre fordi de tenkte at sykdommen var selvpafart grunnet rgyking..
| studien kom det ogsa frem hvordan pasientene mestret det a leve med KOLS. De viktigste
faktorene her dreide seg om det a skape mening i livet sitt, og det & matte tilpasse
aktivitetsnivaet til det kroppen kunne tale (Lindqvist & Hallberg, 2010).

Det var flere som snakket om at de angret seg for at de hadde begynte a rayke og at de ikke
var mer forsiktig med tanke pa eksponering av skadelige stoffer pa jobb. Og de som ga mest
uttrykk for anger her var ogsa de som virket til & bli mest preget humgrmessig i forbindelse
med forverring av lidelsen eller ved infeksjoner i luftveiene.

(...) det er jevlig bittert (...) er det (...) & ha den sykdommen her (...) for det er jo det

er en del selvforskyldt da (...) med tanke pa at en ikke var forsiktig nok pa jobb eller
med rgyk og sanne ting (Informant).

Hvis det er slik at en del personer med KOLS, mer eller mindre, har en opplevelse av at de
ikke fortjener den helsehjelpen de har krav pa, kan det kanskje vere slik at de ikke ber om den
hjelpen de trenger. Enkelte av informantene ga inntrykk av at dette var tilfelle hos dem, det at
de ikke ville vere til "bry”. Kanskje mye av dette handler om tilgivelse — det a tilgi seg selv
for at man opplever a ha veart medvirkende til & ha fatt sykdommen. Tilgi seg selv for & ha

rgkt, og for ikke & ha veert forsiktig nok med farlige stoffer pa jobb.

| en oversiktsartikkel av Worthington og Scherer (2004), beskrives det & veare uforsonlig som

en stressreaksjon som kan medfgre en del negative helsemessige konsekvenser. Det & kunne

tilgi er i denne artikkelen beskrevet som en emosjons-fokusert mestringsstrategi som blant
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annet kan bidra til & fremme helsemessig robusthet. Det skrives her om to typer tilgivelse,
hvor den ene handler om beslutningsmessig tilgivelse, hvor tilgivelsen kunngjares ovenfor
personen som har forbrutt seg. | dette tilfelle kan det veere at tilgiveren fortsatt sitter igjen med
mange negative folelser rundt det som har skjedd og personen som utfarte ugjerningen. Denne
formen for tilgivelse kan visstnok bidra til & fremme emosjonell tilgivelse, som er den andre
formen for tilgivelse beskrevet her. Den emosjonelle tilgivelsen kan innebare at
vedkommende fortrenger de negative fglelsene relatert til hendelsen i et forsgk pa a ga videre,
eller man forsgker & bearbeide falelsene knyttet til hendelsen slik at de forlgses. Emosjonell
tilgivelse beskrives i artikkelen som en noe kompleks prosess som bestar av flere handlinger
rettet mot det a fa en opplevelse av at det urettferdige gapet som har oppstatt (Worthington &
Scherer, 2004).

Elliott (2011), skriver at emosjonell tilgivelse innebeerer & overvinne de negative falelsene
knyttet til personen og hendelsen som man ikke greide a tilgi, og medfarer pa denne maten en
helbredelse av den falelsessmessige belastningen knyttet til utilgivelsen. Emosjonell tilgivelse
beskrives som en personlig prosess hvor det a oppna tilgivelse bidrar til en transformasjon av
hvor personen i stgrre grad blir en selvstendig deltager i livet, fremfor & oppleve seg som et
offer for omstendighetene.

...1 det et individ slipper taket i hans eller hennes fglelser av sinne, hat eller behov for

hevn, er det de som blir helbredet. Ved & akseptere og forsone seg med det som

skjedde, vil de som kan se situasjonen fra et perspektiv av forstaelse og medfalelse
vere i stand til & legge fortiden bak seg og oppleve indre fred (Borris et al. 2008).

Elliot (2011), skriver videre om hvordan tilgivelses-terapi kan ha en positiv effekt pa helse
hos personer med forskjellige kroniske sykdommer, og hun refererer her til effekten av
tilgivelses-terapi relatert til forskjellige opplevelser av motgang under oppveksten (Elliott,
2011).

Halding et al (2011) gjennomfarte en kvalitativ undersgkelse hos pasienter med KOLS, hvor
fokuset var det a leve i et samfunn med stor grad av tobakks-kontroll, og hvordan dette
pavirket opplevelsen av hverdagen. Funnene viste at mange klandret seg selv for a ha blitt
syk, og falte seg stigmatisert av samfunnet, noe som kunne oppleves som a befinne seg i exil i
en sunn verden (Halding, Heggdal, & Wahl, 2011).
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Kan det vere slik at selvklandring pavirker hvordan man mestrer?

| en studie av Sheridan et al (2011), hvor formalet var & utforske opplevelsen av hjelpelgshet
hos pasienter med KOLS, fant de at pasientenes hovedfokus var de akutte symptomene, og
langsiktige strategier ble viet liten oppmerksomhet. Nar det gjaldt & handtere sin tilstand ga de
ogsa uttrykk for en falelse av hjelpelgshet. En gruppe med europeiske pasienter virket det som
at selvklandring bidro til a forsterke fglelsen av hjelpelgshet. For en annen gruppe virket det
som at fokus pa Gud, kirken og familien virket positivt inn pa mestring av lidelsen (Sheridan
et al., 2011). Denne studien impliserer at det i behandlingen av pasienter med KOLS, kan
veere viktig & avdekke forhold som selvklandring, trosspgrsmal og familierelasjoner. Det
antyder med andre ord at man i behandlingen av pasienter med KOLS, i tillegg til den
konvensjonelle behandlingen ogsa ma ta noen individuelle hensyn. Dette for & kunne bidra til

a forsterke de gode mestringsmekanismer som er relevant hos den enkelte person.

| falge Seligman (1975), er faktorer som optimisme/pessimisme nert knyttet til begrepet
mestring med tanke pa utvikling av leert hjelpelgshet. Lert hjelpelgshet utvikles dersom man
opplever mange nok ganger at man ikke mestrer noe. Et tidligere forsgk som illustrerer hva
det handler om er et forsgk som ble gjort med hunder. Hundene var hovedsakelig delt inn i to
grupper, hvor den ene gruppen befant seg pa et sted hvor de fikk stat, men hvor de ogsa hadde
muligheten til & bevege seg inn pa et omrade hvor de unngikk a fa stat, noe de ogsa raskt leerte
seg. Den andre gruppen befant seg pa et sted hvor de fikk stgt, men til forskjell fra den farste
gruppen hadde de ingen muligheter for & unnga a fa stet. Etter en stund utviste gruppen som
ikke kunne slippe unna stat, en apatisk adferd hvor de ikke reagerte pa statene de fikk. Nar de
sa ble plassert pa et sted hvor de kunne unnslippe stet, sa gjorde de ingen forsgk pa a
unnslippe, noe som kan tolkes som at de hadde lart seg a ikke mestre (Espnes & Smedslund,
2009).

Videre skal jeg se pa hvordan troen pa egen mestring kan ha betydning for opplevelse og

mestring av lidelsen og utfordringene som falger.

5.3.4 Troen paegen mestring
Det er varierende hvor mye hver enkelt vet om selve sykdommen, men jeg fikk inntrykk av at

de fleste hadde forstatt det viktigste med tanke pa hvordan sykdommen utvikler seg og hva
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man kan gjare selv. En informant ga uttrykk for at det er viktig a ha kunnskap om

sykdomsbilde som en del av det & vite at de har kontroll over situasjonen og det a kunne

handtere det som eventuelt kunne komme, og var veldig aktiv med tanke pa a lese om

forskning pa omradet. Han forteller at han alltid har likt & lese og laere og at dette kommer han

til gode i forbindelse med a mestre utfordringene som fglger med KOLS. En informant virker

til & ha sterk tro pa egen evne til & mestre ting som matte skje — pa den ene eller andre maten.
(...) jo mer jeg vet jo bedre har jeg det som pasient (...) for da foler jeg at jeg er mer i
kontroll og vet (...) hvis det skjer noen ting sd har jeg sannsynligvis hort om det for
(...) ok, nd er det det som skjer og da vet jeg at det ikke er farlig eller vet at det er

farlig eller(...) jeg vet at nd bor jeg gjore det og det for at det vil sannsynligvis
hjelpe(...) (Informant).

| en studie av Kohler et al (2002), hvor de undersgkte om opplevelse av mestringstro hadde en
sammenheng med livskvalitet hos personer med KOLS. Hovedfunnene i denne undersgkelsen
var at mestringstro var en viktig mediator i forbindelse med opplevd livsskvalitet relatert til
lungefunksjon og symptomer. Opplevelsen av gkt livskvalitet var hgyere hos de med hgy grad
av mestringstro enn hos pasienter med lav grad av mestringstro, selv om lungefunksjonen var
lik hos begge parter (Kohler, Fish, & Greene, 2002).

Jeg gnsket & komme mer inn pa hvordan informantene mestret de darlige periodene, og for &
fa et innblikk i hvor bevisst de var pa egen mestring her, og om det fungerte. En informant
virket til & veare veldig bevisst pa at maten han forholdt seg til de darlige periodene ikke alltid
var bare bra — verken for seg selv eller partneren: Nar jeg far de periodene at jeg ikke er
motivert... sd tenker jeg pd at ... hvis jeg sitter for mye i ro og ikke far trent... sda gar det raskt
den gale veien for a si det sann (Informant). Denne informanten var av erfaring bevisst pa hva
han matte gjare for & komme seg i gang nar det buttet i mot, men at det var ikke alltid han
valgte a gjere det allikevel. Noen ganger var det enklere a holde seg i sofaen. Mitt inntrykk
ble etter hvert at det & leve med KOLS for informantene er en slags kamp som foregar mer

eller mindre hele tiden. Den er en faktor som krever oppmerksomhet i alle sammenhenger.

| en studie av Hesselink et al (2004), ble det undersgkt om psykososiale mestringsressurser og
mestringsstil hadde en sammenheng med helserelatert livskvalitet hos pasienter med KOLS
0g astma. Psykososiale mestringsressurser bestod av faktorer som: mestringstro, mestring,

selvfolelse, og sosial statte. Mestringsstil innebar faktorer som: unnvikende, rasjonell og
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emosjonell. Her fant de blant annet at en mer emosjonell mestringsstil var forbundet med
darligere livskvalitet hos bade de med astma og KOLS (Hesselink, 2004).

Graden av KOLS variterte fra 2 til 4 blant deltakerne, og ikke alle opplevde at de hadde noe
serlig teffe perioder med forverring som pavirket livet deres noe szrlig mer enn ellers. Men
av de som hadde slike kraftige forverringer, virket det som at de mestret det pa veldig
forskjellige mater. Mens noen var veldig rask med & kontakte helsepersonell for a forhindre en
kraftig forverring, fortalte andre at de kunne vente til det nesten var for sent. Nar jeg spurte
hvorfor de ventet sapass lenge, handlet dette for noen om at de ikke ville veere til bry for
helsevesenet, mens for andre igjen kunne det handle om at de ville forsgke selv til det siste
med det de selv hadde av medisiner fordi de ikke gnsket en innleggelse.

| intervjuguiden hadde jeg satt opp et spgrsmal som gikk pa hva informantene selv kunne
gjere for a bidra til at de mestret sykdommen, men jeg kom ofte ikke langt nok til a stille dette
spgrsmalet fordi jeg opplevde at momenter knyttet til dette temaet kom tydelig frem underveis
allikevel. Jeg opplevde at de fleste var mer eller mindre bevisst pa hva de selv gjorde som
bidro til & gke mestringen og hva som virket motsatt. De snakket om hvilken effekt det hadde
dersom de gjorde slik eller slik, og de tenkte over hvorfor de handlet som de gjorde. For noen
kunne det handle om & motivere seg ut av sofaen og bort til treningssenteret, som en
informant uttrykker det:
Nar jeg far de periodene at jeg ikke er motivert (...) sd tenker jeg pd at (...) hvis jeg
sitter for mye i ro og ikke far trent (...) sa gar det raskt den gale veien for d si det sann
(...) og da blir ddrlig verre. Sd forst prover jeg d komme meg opp av stolen (...)
komme meg ned pd treningssenteret (...) om jeg da bare tar et kvarter sa er det bedre
det enn og ikke gjere noen ting. Men som regel nar jeg har greid & overtale meg selv
(...) d sykle det tar et kvarter (...) og det er mange tilfeller hvor jeg har fullfort

programmet nar jeg farst har kommet dit. Sa det er liksom & fa lgftet seg selv opp av
stolen (...) som kan veere den sterste utfordringa (Informant).

Det finnes flere studier som ser pa effekten av a styrke selvmestringsevnen til personer med

KOLS, slik at de far statte og assistanse med tanke pa a mestre det a ivareta egen helse.

| en oversiktsstudie av Bentsen et al (2012), ble det undersgkt om livskvaliteten ble pavirket
pa en fordelaktig mate gjennom selvmestrings-intervensjoner hos pasienter med KOLS. Dette
var en evaluering av fire randomiserte kontrollerte studier. Her ble det funnet at

selvmestrings-intervensjoner virket til & kunne bedre livskvaliteten hos pasienter med KOLS,
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og ut i fra denne evalueringen anbefales det & gke fokuset pa selvmestrings intervensjoner i

forbindelse med sykepleie rettet mot denne gruppen (Bentsen, Langeland, & Holm, 2012).

| en randomisert kontrollert studie gjennomfart av Bucknall et al (2012), ble det undersgkt om
Glasgow supported self-management trial (GSuST) hadde noen innvirkning pa antall
reinnleggelser hos pasienter med moderat til alvorlig KOLS. I denne undersgkelsen hadde
GSuST ingen innvirkning pa antall reinnleggelser hos disse to gruppene. Men nar det var en
gruppe som klarte seg bedre etter deltakelse i GSuST, og det som karakteriserte disse var at de

var yngre og mer tilbgyelig til & leve sammen med noen (Bucknall et al., 2012).

| en studie av Kaplan et al (1994), ble det undersgkt om forventet mestringstro kunne
predikere dgdelighet hos pasienter med KOLS. I den multivariate analysen hadde
mestringstro kun en marginal effekt i forhold til & predikere fem ars overlevelse, mens i den
univariate analysen fant de at mestringstro var en signifikant predikator. | den multivariate
analysen ble det kontrollert for FEV;. Studien antyder at selv-rapportert mestringstro kan
vaere en nyttig predikator med tanke pa forventet overlevelse hos pasienter med KOLS
(Kaplan, Ries, Prewitt, & Eakin, 1994).

Bentsen et al (2010), fant i sin studie at pasientoppleeringsprogram bidro til hayere livskvalitet
og bedre helsestatus hos KOLS pasienter dersom de hadde sterk tro pa egen mestring
(Bentsen, Wentzel-Larsen, Henriksen, Rokne, & Wabhl, 2010).

Depresjon er som sagt en komorbiditet til KOLS, og neert knyttet til fglelser som haplashet og
tap, men jeg drafter temaet i forbindelse med mestring for & vise hvordan det kan veere av

betydning a styrke bade evnen til- og troen pa egen mestring.

| falge Mykletun et al (2007), viser det seg at psykiske lidelser kan bidra til & gke faren for
somatiske sykdommer og tidlig ded. Nar det gjelder dedelighet har det i falge Mykletun og
Knutsen (2009) vist seg at depresjon har en like sterk innvirkning som rgyking. Her er det
visstnok tre arsaksmekanismer som virker inn: helseskadelig adferd som rgyking, redusert
fysisk aktivitet og usunt kosthold ofte opptrer hos personer som er deprimert. Det kan ogsa ha
en sammenheng med at genene som styrer kroppslige sykdommer og depresjon er de samme,
mens den tredje muligheten er at alvorlige sykdommer utvikler seg til 4 bli dedelige fordi
personer som er deprimert venter for lenge med a oppsegke lege (Martinsen, 2011).
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| en studie fant Marino et al (2008) at opplevelsen av sosial stgtte og mestringstro hos eldre
deprimerte med KOLS, bidro til en bedring av bedring av den samlede funksjonen hos disse

pasientene (Marino, Sirey, Raue, & Alexopoulos, 2008).

Studier viser ogsa at Self-transcendence kan veere en viktig faktor, bade i forhold til psykiske
0g somatiske sykdommer

| en artikkel av Haugan og Innstrand (2012), fant de at det var en sammenheng mellom self-
transcendence og depresjon hos eldre i sykehjem, hvor hgy grad av self-transcendence kan
bidra til & redusere risikoen for depresjon hos denne gruppen (Haugan & Siw Tone, 2012).

Iwamoto et al (2011) undersgkte om det var en sammenheng mellom gjenstridige sykdommer,
self-transcendence og subjektiv velvaere. Gjenstridige sykdommer var alvorlig sykdom i
muskel- og nervesystemet, fordgyelsessystemet, sansesystemet, immunsystemet og ledd- og
skjelettsystemet. Her fant de at det var en sterk korrelasjon mellom subjektivt velvaere og self-
transcendence, ved at de av informantene som hadde hgy grad av subjektiv velveare ogsa
hadde hgy grad av self-transcendence. Selv om sykdommen KOLS ikke var med i denne
studien, var mange av sykdommene her kroniske og langvarige, med mange plagsomme
symptomer. Dette kan gi en indikasjon pa at self-transcendence ogsa kan ha betydning for

velvare og mestring av sykdommen hos personer med KOLS (lwamoto, 2011).

For en frisk person kan det a fa beskjed om at man har en kronisk sykdom utlgse et sjokk og
medfare at personen kommer i ubalanse, bade fysisk, psykisk og sosialt, som igjen er et tegn
pa at vedkommende har gatt inn i en krise. Planer og forventninger som man hadde til livet
kan vaer snudd pa hodet, og det er ikke uvanlig at forsvarsmekanismer som benektning
utlgses, dette som en strategi for & beskytte seg mot negative fglelser. Benektelse trenger ikke
bare a veere negativt, men kan gi personen tid og rom til a forberede seg pa det nye livet slik at
man gradvis kan ta innover seg sykdommen | fglge Levine og medarbeidere viste det seg at
hay grad av benektelse medfarte flere gjeninnleggelser pa sykehus det farste aret og man var

mindre i stand til & falge behandlingsopplegget (Espnes & Smedslund, 2009).

En av informantene virker til & ha evnen til & se ting i et positivt lys og han uttrykker at han
har mye livsglede, og det virker til som han aksepterer det som matte komme av utfordringer.
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Livsgleden (...) dette med d leve i nuet (...) veere med her og nd. Og dagen i morra vet
vi ingenting om, da kan det vaere noe helt annet som oppstar enn det som du gar og
tenker pd (...) uff, skal na det skje og det kan hende og (...) enn hvis det blir sann og
sdnn da blir det galt (...) det har ikke kommet s& hvorfor skal du grue deg (...) nar
dagen kommer sa kan alt veere snudd pa hodet (...) (Informant).

Paterson beskriver en modell “’the shifting perspectives modell of chronic illness”, som
handler om hvordan mennesker med kronisk sykdom skifter mellom det & ha fokus pa
sykdommen i forgrunn og bakgrunn. En person som har sykdom-i-forgrunn-perspektiv, er
veldig fokusert pa sykdommen i seg selv og hvilke begrensninger den fgrer til. Hos mange vil
dette gjere det vanskelig a se andres behov, og man opplever ofte a bli overveldet av
sykdommen. Mennesker med et friskhet-i-forgrunn-perspektiv, har lettere for & oppleve andre
aspekter i livet enn bare sykdommen. Disse evner a ha et starre fokus pa a ivareta sine
relasjoner, og de emosjonelle og spirituelle aspekter ved livet. Disse vil ogsa i starre grad
veere en ressurs for andre med samme sykdom. Men dersom personer med friskhet-i-forgrunn
opplever tap av kontroll, ved at sykdommen forverrer seg og overgar personens grense for hva
han/hun tolererer, vil dette vaere den sterste risikofaktoren som kan forarsake at
vedkommende skifter fra friskhet- til sykdom-i-forgrunn. Dersom det skal skje et skifte igjen,
krever dette at personen ser at sykdommen har kommet i forgrunnen, og foretar de

ngdvendige endringene for & skape et friskhet-i-forgrunn-perspektiv igjen (Paterson, 2001).

En informant hadde funnet Igsningen pa en darlig dag gjennom distraksjon, og hevdet at det
hjalp & tenke pa noe annet, samme hva det var — bare det var noe annet enn det at man var
tungpust.
Sa distraksjon er den beste metoden rett og slett. Du ma bare gjgre noe som far
fokuset bort fra at du er tett og ikke bare tenker pa hvor tungt det er a puste og at na
er det feelt, trist og leit (...) en ddrlig dag. Da er det bedre a tenke pa for eksempel ting

som skjer i verden eller noe annet — da drar du en helt annen plass sann mentalt (...) i
stedet for at man sitter der midt oppi slim og tett pust og (...) (Informant).

Denne informanten virket til & ha stor tro pa at han mestret utfordringer relatert til
sykdommen, og det virket som han var innstilt pa & gjennomfare tiltak som var ngdvendig for
at hverdagen skulle fungere optimalt. Det kan virke som denne informanten har et friskhet-i-
forgrunn perspektiv. Han forteller om mange ting som gir livet innhold, og han forteller mest
om hva han kan og ikke sa mye om det han ikke kan. Det er mange utfordringer med

sykdommen, i falge informanten her, men at de utfordringene ma man bare finne en eller
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annen lgsning pa, enten det er gjennom hjelpemiddelsentralen eller det er et mgte med
fastlegen som ma til, eller be venner og kjente om hjelp til & skru opp ei hylle for eksempel. |
falge denne informanten er det bare kreativiteten som stopper her.

Jeg har na sett pa hvilken betydning indre faktorer kan ha for mestring av utfordringer relatert
til KOLS, og det ser ut som det kan veere flere faktorer som pa forskjellige mater virker inn.
Bade opplevelse av hap og det & ikke ha hap kan gjere noe med hvordan personer med KOLS
forholder seg til lidelsen — om de tror at dette er noe de kan mestre. Mye tyder pa at det a tro
at man greier noe, har stor betydning for at man faktisk greier det, og om man i det hele tatt
gjer et forsgk. Men hvordan kommer disse faktorene til uttrykk, og hvordan gjer de seg
gjeldende pa forskjellige arenaer i livet, og hvordan blir de igjen pavirket av forskjellige
settinger og situasjoner? Jeg skal videre ta for meg fire ytre faktorer som i min undersgkelse
virket til & ha stgrst betydning for mestring av lidelsen, sosiale relasjoner, rehabilitering,
aktivitet, mgte med helsepersonell. I det neste kapittelet vil jeg drefte hver av disse fire
omradene opp mot forskning og teori.

5.4 Ytre faktorer: fire livsomrader som er av betydning for mestring av KOLS

| forbindelse med analysen av intervjuene kom det tydelig frem fire omrader som hadde
betydning for mestring av utfordringene som var relatert til det & leve med KOLS. Disse
omradene har jeg valgt a kalle Livsomrader, og her kommer jeg inn pa hvordan disse
omradene har betydning for mestringen. Gjennom eksempler pa utsagn hvor informantene
beskriver hvordan opplevelser og erfaringer innen de forskjellige omradene tilsynelatende har
virket inn pa hvordan de mestrer utfordringer, haper jeg a kunne gi et bilde pa betydningen av
omradene. Jeg vil ogsa trekke inn teori og forskning som jeg tror kan bidra til & gi en
utdypning og en forstaelse av hva det handler om og drafte rundt dette. Det er ikke sikkert
informantene selv er bevisst pa sammenhenger her, og hvorfor de reagerer slik eller slik, og
det er ikke sikkert jeg har tolket utsagnene deres helt riktig. Men den teoretiske

referanserammen og metoden bidrar til & legge et godt grunnlag for tolkning av utsagnene.

5.4.1 Betydningen av sosiale relasjoner
Sosiale relasjoner kan pa mange mater vaere oppbyggende, men de kan ogsa veere kilde til en
del utfordringer. Flere av informantene gir uttrykk for at det er positivt 4 treffe andre som er i

samme situasjon, og flere av informantene forteller om betydningen av det & veere sammen
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med likesinnede, noe som var viktig for de fleste. Mange ga uttrykk for at familie og venner
ofte ikke forstar hvordan de har det, og var bade frustrert og forstaelsesfull i forhold til det,
men samtidig sd poengterte ogsa mange at den stgtten de fikk fra partner pa mange mater var
uvurderlig.

Jeg har jo venner som sier (...) og nd som du har vert en maned pa rehabilitering, du

er na sprek som bare det (...) da blir jeg provosert (...) men jeg orker ikke d bruke noe
energi pa a forklare noen verdens ting der (...)( Informant).

Denne informanten ga uttrykk for at han pa en mate hadde kommet til & akseptere at andre
som ikke hadde KOLS ikke hadde noen forutsetning for & vite hvordan det var a leve med en
slik sykdom. Men at det allikevel ikke opplevdes serlig greit a fa slike kommentarer.
(...) ja og derfor har jeg det veldig fint den maneden jeg er oppa her i aret (... ) da er
jeg sosial (...) sann nogenlunde (...) i hvertfall bedre enn nar jeg er hjemme da (...)
for da vet jeg at det er folk rundt meg som forstar det (...) men selv om dem i privat
sammenheng sier at de forstar det sa gjar de det ikke. Neida (...) s& den asosialiteten

den irriterer meg littegrann (...) jeg var normal fgr da for & si det sann (...)
(Informant).

Denne informanten beskrev seg selv som en person som tidligere hadde vert veldig sosial,
men som opplevde det som at han var blitt bdde mer asosial og endret i sin vaeremate i

forbindelse med sosiale situasjoner.

Nesten alle hadde samboer og med koden partnerforhold gnsket jeg a kode alle sekvenser
hvor det kom fram at partner hadde innvirkning pa opplevelsen av mestring av lidelsen — béade
positivt og negativt.
Jeg forstar det slik at hun forstar meg og (...) etter et langt samliv s& kjenner hun meg
kanskje bedre enn jeg gjer selv. For nar hun ser at jeg blir innesluttet sa er det ikke
alltid at jeg vil innrgmme det (...) at det begynner a bli tungt og bevege seg og puste

og (...) jeg liksom trekker meg inni meg selv og da (...) nar hun sper da sa har jeg
mest lyst til a forsvare meg (...)(Informant).

Flere av informantene snakket om hvordan de opplevde og trodde at sykdommen virket inn pa
partneren, og at de forstod at det pa forskjellige mater var utfordrende a leve med en person
med KOLS. Flere ga ogsa uttrykk for at de gnsket & kunne bidra med mer i forholdet — bade

av praktiske gjeremal og i selve relasjonen.
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| en studie av Simpson et al (2010), ble det gjennomfart kvalitative intervjuer med personer
som utgvde uformell omsorg til personer med langtkommen KOLS. Det var her snakk om
barn, ektefeller og samboer. De ble spurt hvilke utfordringer som I3 i en slik relasjon og om
hvordan de mestret og opplevde & ha omsorg for en person med alvorlig grad av KOLS.
Resultatet viste at mange opplevde & vere i en slik rolle som belastende pa flere mater. Flere
opplevde a bli isolert da de ikke turde & forlate den syke av frykt for anfall. Andre
belastninger dreide seg om gkonomi, falelse av a ikke kunne hjelpe og belastning pa selve
relasjonen til den som var syk. Mange opplevde energilgshet og fortvilelse, og det a bli fanget
i en nedadgaende negativ spiral hvor relasjonen bar stadig sterre preg av et pliktforhold
(Simpson, Young, Donahue, & Rocker, 2010).

Nar to mennesker lever sammen foregdr det naturlig nok en gjensidig pavirkning, og dersom
man opplever at den sykdommen man har pa noen mate virker belastende for partneren, er det
kanskije lett at fglelsen av a ikke strekke til blir enda mer forsterket. Noen av informantene
fortalte at de sammen med partneren var bevisst pa at det var viktig a finne pa ting hver for
seg — kanskje reise bort fra hverandre i korte perioder for a fa et pusterom fra den vante
hverdagen. Andre ga uttrykk for at de prgvde a beskytte partnere og andre familiemedlemmer

ved ikke a fortelle hvordan de egentlig hadde det.

| en studie av Magfiret og Miriki (2004), undersgkte de pasientene med KOLS sin opplevelse
av ensomhet, depresjon og sosial statte sammenlignet med partneren. Her fant de at nivaet av
disse faktorene opplevdes likt hos begge parter. De fant ogsa at opplevd sosial stgtte fra
familie og venner kunne lindre psykologiske reaksjoner pa KOLS som, depresjon og
ensomhet, hos begge parter (Magfiret & Mirici, 2004). Bonsaksen et al (2012), fant blant
annet i sin undersgkelse at opplevelsen av sosial statte hos personer med KOLS var direkte

relatert til hgyere grad av mestringstro (Bonsaksen, Lerdal, & Fagermoen, 2012).

Samver med familie og barnebarn er en viktig del av livet til flere av informantene, og det er
gjerne i slike situasjoner at sykdommen oppleves virkelig belastende. Selv om de fleste mer
eller mindre virket til & ha avfunnet seg med at man ma ta det roligere og ikke stresse, men
planlegge aktiviteter i forveien og slik, sa er det verre & forsone seg med begrensningene i
familielivet. Som en informant uttrykker det:
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Det oppleves ganske begrensende... altsa et begrensende liv. For nar du har blitt sa
gammel at du har bdade barn og barnebarn... sd har du veldig lyst til d folge dem opp
og veere sammen med dem... og sd... har du ikke pust til det (Informant).

Denne informanten snakket om dette med samvar med barn og barnebarn, og hvordan det a
veere med pa diverse arrangement med barn og barnebarn fort kunne ga skeis dersom det ble
bare litt stress i1 forkant. For ndr man kom frem dit man skulle metes, sa var ’pusten” brukt

opp for lenge siden, og det eneste man orker er a sitte a ta seg igjen — noe som ofte kunne ta

lang tid.

Mye tyder pa at opplevelsen av sosial statte hos personer med KOLS har stor betydning for

hvordan de opplever og hvordan de mestrer sin lidelse.

(...) jo delvis partneren (...) og sa har jeg en venn (...) som har samme sykdommen...
og vi bruker hverandre maksimalt (...) vi er helt &pne om alt (...) i dag har jeg en
darlig dag og (...) sjelden vi har en darlig dag begge to samtidig (...) (Informant).

Det & ha KOLS innebzrer for mange en risiko for a komme inn i en ond sirkel hvor angst og
depresjon i mange tilfeller ender med ensomhet pa grunn av sosial isolasjon. Det viser seg at
positiv sosial statte kan vere en beskyttende faktor med tanke pa utvikling av depresjon og
angst hos pasienter med KOLS (Helsedirektoratet, 2012).

5.4.2 Mgte med helsepersonell
Jeg ansket a avdekke hvordan helsepersonell best kan forholde seg for a bidra til at personer
med KOLS skal kunne oppleve at de mestrer det som er utfordrende med sykdommen. Jeg
spurte derfor spesifikt om det, for & se om svarene var like som nar jeg spurte hvordan de ble
mgtt av helsepersonell. Her kom det frem momenter som hadde spesielt med kunnskap og
medmenneskelighet & gjare — mer eller mindre samme svar som forrige spersmal, bare uttrykt
litt annerledes. Det er tydelig at opplevelser knyttet til disse omradene har gjort inntrykk., og
noen av informantene ga sterkt uttrykk for at det var viktig at helsepersonell hadde den
kompetansen de skulle ha, da enkelte av informantene kunne fortelle om hendelser hvor de

hadde opplevd situasjoner som gjorde dem uttrygge.

Sann teknisk sett pa en mate (...) sa blir det jo det at en har folk som kan faget sitt og
vet hva de driver med (Informant).
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Informantene hadde forskjellige erfaringer med helsepersonell, bade negative og positive. Det
var kanskije sarlig selve vaerematen som gjorde starst inntrykk pa informantene i de
beskrivelsene de kom med, dette med a bli mgtt med forstaelse og respekt. En annen
informant beskriver en opplevelse hvor han opplevde at helsepersonell omtrent ignorerte han
og hvor han ikke ble tatt pa alvor, men hvor de istedenfor a sjekke narmere hvordan han

hadde det, heller behandlet han som et problem som forstyrret de andre pasientene.

Jeg fikk s&nn hosterier at jeg datt ut av senga og svimte av (...) og da kommer de og
lukker igjen dgra for de andre pasientene blir redde (...) og da nar jeg kommer meg sa
ringer jeg pa (...) og sier at: du, hvis jeg begynner & hoste sann at dere ma lukke dgra
for at de andre pasientene blir redde, da skal dere ha en inne til meg (...) for hvis de
er redde hva tror du jeg blir (...) (Informant).

Dette virket til & veere en situasjon hvor kommunikasjonen mellom pasient og helsepersonell
var mangelfull, og kanskije var den det fra far ogsa. Det ser jeg i ettertid at jeg kunne spurt
mer om, da hadde det kanskje kunne kastet et nytt lys over situasjonen fordi man hadde sett
om dette var et engangstilfelle eller om det handlet om fortsettelsen pa et darlig pasient-pleier
forhold.

Benner og Wrubel (2001), beskriver ekspertsykepleieren, hvor ekspertsykepleie er idealet i
utevelsen av sykepleieyrket. Dette innebaerer blant annet & involvere seg i pasientens situasjon
pa en slik mate at pasienten opplever mening og tilhgrighet, og veere stgttende slik at
pasienten ogsa opplever at han/hun faler seg styrket. Ekspertsykepleieren har evne og
kunnskap til & kunne trekke frem ressursene og muligheter som pasienten har (Benner &
Wrubel, 2001).

En annen informant forteller om sitt forhold til fastlegen, og at han kanskje skulle gnsket at
han var mer involvert i sykdommen hans enn bare a foreskrive medisiner, men ogsa snakke
om hvilke andre tiltak som er viktig nar man lever med KOLS, som blant annet trening og
ernzring. Men pa tross av dette virker det som at fastlegens vaeremate var det som hadde gjort

starst inntrykk.
Nar jeg er hos fastlegen sa far jeg inntrykk av at han har bare en pasient og det er
meg — de andre betyr ingenting — det er bare meg han er lege for, men det er han jo

selvfglgelig ikke — men han gir et slikt inntrykk, og det synes jeg er fantastisk og
likedan at man blir mgtt med forstaelse og har tid til & prate med deg (Informant).
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Julia Perczynska skriver om betydningen av det gjensidige forholder mellom pasient og
doktor, og at dette er en slags sosial institusjon hvor ivaretakelse av pasientens helse er
hovedmalet. Hun skriver videre at denne relasjonen har stor betydning for pasientens velvere,
og at virkningen av all intervensjon og medisinering kan i en tredjedel av tilfellene tilskrives

pasienten tro pa behandlingen (Kompendium, 2007).

Kunnskap var ogsa et moment som kom frem som viktig for mange i mgte med
helsepersonell, og her var det ikke bare kunnskap om medisinsk behandling, men ogsa om
trening, aktivitet, kosthold og andre ting som kunne bidra til & lindre symptomer og forebygge
forverring.

Kunnskap og menneskelighet (...) hvis det er blandet i samme person da er jeg meget

forngyd (...) inkompetanse det irriterer meg noe jevlig altsa (...) hvis folk er utdanna
til noe sa skal de kunne det (Informant).

En informant kommer inn pa dette med dialogen og hvor viktig det er at helsepersonell ikke

bare er opptatt av a formidle sin versjon av lidelsen, men Iytter til hva pasienten selv har og si.
Det som er veldig viktig for meg nar jeg snakker med helsepersonell (...) for dem vet
jeg at jeg kan snakke litt med (...) det er at de greier & ha en apen dialog om det hele
(...) for (...) jeg kan sykdommen min best (...) og det at de hgrer pa meg samtidig som
(...) og ikke bare snakke over hodet pa meg og sitte med ei datamaskin (...) det er
veldig viktig for meg altsa (...) og bli hert og ha en dialog frem og tilbake over bordet

(...) og ikke bare at de sier at sann er det (...) sann er KOLS (...) det er ikke sann. Det
er ting som en faler i seg selv (Informant).

Jeg spurte informantene hvordan de opplevde mgte med helsepersonell, da det kan ha stor
betydning for hvordan man selv fglger opp behandlingen og hvordan man generelt forholder
seg til sykdommen. Informantene hadde veldig forskjellige erfaringer her, og noen uttrykte at
de for det meste hadde blitt mgtt med forstaelse og respekt, mens andre hadde opplevelser
som ikke var sa hyggelige. Det virket til at de av informantene som var mest tilbgyelig til 4 si
fra om sine behov og a si sin mening i mgte med helsepersonell, ogsa var de som vurderte det
slik at de generelt hadde mest positive opplevelse av mgte med helsepersonell — enten det var
ved sykehusinnleggelse eller i forbindelse med kontakt med hjemmesykepleien. En informant
kom med dette svaret:

(...) jeg har jo truffet KOLS-pasienter som jeg har truffet ellers og som sier de synes

de blir litt uglesett og (...) men det er vel ofte folk som bor alene og som har

trygghetsalarm som (...) mer er den angstbiten som gir dem den tettheten da (...) for
jeg opplever det helt motsatte (...) jeg opplever d virkelig bli tatt vare pd og aldri hort

47



et ord om at jeg kaster bort senga (...) sd jeg skriver meg ut etter eget onske stadig
(...) med det samme jeg er frisk nok til & ga pa kantina (Informant).

| forbindelse med sparsmal rundt dette temaet spurte jeg en av informantene om hvordan han
opplevde a bli mgatt av helsepersonell i forbindelse med sykehusinnleggelse. Dette fordi
vedkommende kunne fortelle at det var av betydning for han a kunne legge sine egne
premisser for hvor mye han greide & pushe seg, og at han da som regel greide mye mer enn

om noen stod over han og stilte krav:

Det gar greit og (...) da kommer de og sier at (...) nd kan du begynne d rusle bortover
til frokost selv i dag (...) klarer du det ikke sd kommer vi med maten til deg og (...) da
blir det lagt lite grann i mine hender hvordan jeg vil gjore det (...) og da er det veldig
greit (...) men de ser helst at jeg gar til frokosten i spisesalen (...) og da prover jeg
selvfolgelig det (...) istedenfor a si at jeg md gad i dag — det blir noe annet (Informant).

Benner og Wrubel (2001) skriver om sykepleieren i omsorgsrollen, hvor det gjennom
veiledning, fortolkning og trening er mulig a bidra til at pasienten far en annen
sykdomsopplevelse. Her er det mange virkemidler som sykepleieren kan ta i bruk, og et av
malene er & etablere en helbredende relasjon til pasienten. | denne prosessen er det av
betydning a kunne formidle hap, og bidra til at pasienten tar i bruk de sosiale, fglelsesmessige
og andelige ressurser som er tilgjengelig (Benner & Wrubel, 2001).

Dersom en sykepleier skal kunne yte omsorg pa den maten Benner og Wrubel beskriver her,

er det vanskelig & se for seg at dette er mulig uten et personlig engasjement.

Benner og Wrubel kommer inn pa uttrykket consern, som er en definisjon pa det & engasjere
seg. I kvantitativ forskning kunne vi spurt ”hvor mye” er en person involvert, men consern er
et kvalitativt begrep som handler om ”hvordan” en person er involvert. | forbindelse med
sykdom kan det vaere mange ting som pavirker forstaelsen av egen sykdom, og dersom
omsorgsgiveren evner a fortolke disse omstendighetene og det personlige engasjement, vil det
kunne bidra til at personen mestrer lidelsen bedre. Det er ikke bare av betydning a vere
oppmerksom pa hvilket stadium pasienten befinner seg, men likesa viktig er det & kunne
kommunisere det til pasienten slik at han/hun finner ny mening (Benner & Wrubel, 2001).
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| forbindelse med negative opplevelser i mate med helsevesen kom det frem momenter som
feilmedisinering og faglig uttrygghet, manglende forstaelse og overfladiskhet, som en
informant beskriver et mgte med fastlegen:
(...) en skikkelig dialog (...) det tror jeg egentlig er alfa omega for veldig mange og
ikke bare for meg. Jeg hadde en fastlege en gang som var sann at han satt bare og sa
pd dataen hele tiden (...) jeg tror ikke at jeg greide a ha oyenkontakt med han i lopet

av en seanse (...) da er det for geeli vet du — selv om en er inn til vanlig rutinekontroll
(Informant).

| en studie av Weng et al (2008), ble det undersgkt hvilken betydning emosjonell intelligens
(EIl) hadde i pasient-doktor-relasjonen (PDR), med tanke pa pasientens tillit til doktoren. Her
ble det funnet at det var en sammenheng mellom hgy EI hos doktoren og tillit fra pasienten,
hvor pasienten skaret hagyt pa tillit i de tilfellene hvor doktoren hadde hgy EI. Dette resultatet
var ogsa signifikant med tanke pa hvordan sykepleiere evaluerte doktorens EI. Nar det gjaldt
doktorens selv-evaluering av PDR og EI, og hvordan pasientene evaluerte tillit og PDR, fant
man ingen signifikant sammenheng her. | arbeidet med a forsterke den terapeutiske effekten
PDR kan ha for pasienter, gir studien implikasjoner for et starre fokus pa tverrfaglig
samarbeid mellom helsepersonell og fremming av El hos doktorer (Weng, Chen, Chen, Lu, &
Hung, 2008).

Hos flere av informantene kom det frem at en positiv interaksjon med helsepersonell kunne
bidra til & skape en slags positiv sirkel hvor god kommunikasjon bidro til opplevelsen av a bli
tatt pa alvor, gke tryggheten og forstaelsen av selve behandlingen, og som igjen bidro til & gke
motivasjonen til & gjere det som var ngdvendig for a forebygge forverring av sykdommen.
Nar det gjelder mestring er det, i falge Benner og Wrubel (2001), personens livserfaring som
er bestemmende for hvilke muligheter personen har for & mestre, og det er viktig a ta hensyn
til hvordan personen opplever den stressende situasjonen. Med tanke pa hvordan man bar
mestre enhver situasjon, er det ingen fasit pa ”god mestring”. Viktigheten ligger i at
sykepleieren kan hjelpe pasienten med a finne mening, fordi en trussel mot mestring er

nettopp opplevelse av mangel pa mening og tilharighet (Benner & Wrubel, 2001).

| en undersgkelse av Wolf (1981), pa en sykehusavdeling ble det sosiale samspillet mellom
15-20 langtidspasienter beskrevet, samtidig som det ble gjennomfgrt omfattende
laboriatorieundersgkelser med maling av den metabolske aktiviteten i kroppen til pasientene.

Her fant de at 28 av 46 stressende situasjoner kunne forklares med avvik i metabolismen som
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for eksempel utskillelse av vann, kalium, natrium, kalsium og kreatinin i urinen. Den
hyppigste kilden til stress her viste seg a veere mellommenneskelige problemer mellom
mennesker som var nart knyttet til hverandre, mens de metabolske endringene var mindre hos
mennesker som opplevde stress i relasjoner som var av mindre betydning for dem. | en del av
denne perioden hersket det ogsa frykt blant pleierne ved avdelingen, fordi de hadde fatt
beskjed om at de skulle vurdere hverandres prestasjoner i forhold til enkelte pasienter. | alle
malinger av pasientene, var det en negativ balanse mellom elektrolyttene i hele perioden hvor
personalet var preget av engstelse og uro. Pasientene hadde ingen kjennskap til hva som I3 til

grunn for pleiernes stress og uro (Benner & Wrubel, 2001).

Denne undersgkelsen viser hvordan stemningen blant sykepleiere kan bidra til frembringe
fysiologiske endringer hos pasientene. Dersom pasienter har en bevisst opplevelse av at
interaksjon med helsepersonell oppleves belastende, kan man jo spgrre seg om det vil kunne
frembringe enda sterkere fysiologiske endringer i pasienten. Men dette krever muligens en del
tester og malinger, bade av stressnivaet til pasienten og blodpraver av stoffer nevnt i

eksemplet over.

5.4.3 Rehabilitering
Under intervjuene kom det frem en del positive utsagn relatert til det & delta pa
lungerehabilitering. For mange handlet det om a kunne trene i omgivelser med kompetente
fagfolk og flere ga uttrykk for at de turde & presse seg mer under treningen, og at de da ogsa

fikk se hva de kunne greie nar de kom hjem igjen.

Jeg spurte hvordan de opplevde lungerehabiliteringen generelt og om det var spesielle ting de
gnsket a trekke frem her. Nesten alle kom inn pa verdien av det sosiale fellesskapet — det &
veaere sammen med andre i samme situasjon. Et poeng her var a slippe a forklare sa mye
dersom de hadde en darlig dag, fordi alle som var der hadde det mer eller mindre pa samme
mate og forstod hvordan det var. Andre igjen poengterte verdien av a ha tilgang pa
helsepersonell mens de trente, og at de da folte at de kunne “’ta seg ut” mye mer enn ellers.
Dersom de skulle fa et tungpustanfall sa var hjelpen bare noen skritt unna, som en av
informantene beskriver det:

Det er det a fa komme opp og trene sammen med andre som er i samme situasjon som

deg selv (...) og jeg faler meg tryggere og kan presse det ekstra hardt her oppe for du
vet at (...) her er hjelpen i nerheten (Informant).
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Garrod et al (2008), gjennomfarte en studie hvor de undersgkte sammenhengen mellom
mestringstro og mal-oppnaelse i forbindelse med rehabilitering. Her ble det funnet at
rehabilitering bidrar til & gke mestringstroen, men det var ingen sammenheng mellom

grunnleggende mestringstroen og maloppnaelse (Garrod, Marshall, & Jones, 2008).

Flere av informantene virket til & veere veldig optimistisk med tanke pa hva de kunne fa ut av
rehabiliteringsoppholdet, og mange snakket om hvordan de her opplevde a klare ting som de
kanskje ikke klarte ellers.

Og det er jo helt suverent (...) at en kommer sammen med (...) proff mannskap om

bord her og (...) likesinnede og man vet at en hele tida har muligheten til d gjore det
som en behover... komme til seg selv(...)(Informant).

Denne informant kunne trekke frem mange ting som han opplevde som positivt ved
rehabiliteringsoppholdet, men fortalte samtidig at han kjente pa en bitterhet med tanke pa at
han ikke fikk vite om det pa et mye tidligere tidspunkt.

Nesten alle ga uttrykk for at den sosiale delen av oppholdet var viktig, og dette forklarte de
med at det handlet om & dele erfaringer, det & ha folk rundt seg som forstar — altsa sosial
statte. Dette funnet samsvarer ogsa med en studie av Halding et al (2010), som undersgkte
hvilken opplevelse pasienter med KOLS hadde i forhold til sosiale relasjoner under
lungerehabilitering. Her fant de at elementer ved de sosiale relasjonene som sosial integrasjon
og sosial statte, virket sterkt inn pa pasientenes perspektiv pa lungerehabilitering. Studien
antyder at det kan vaere av betydning a undersgke hvilke strategier helsepersonell og partnere
bruker for a fremme sosial statte og sosial integrasjon (Halding, Wahl, & Heggdal, 2010).
(...) sd jeg synes det er sveert d komme opp hit (rehabilitering)... med jamne
mellomrom da... for bade d repetere hvordan vi gjor det... at du blir darlig og...

likedan at du far oppfelging og trening slik at ikke du... legger seg til uvaner for a si
det sann da (Informant).

| en metastudie av Wempe og Wijkstra (2004), gnsket de a finne ut hva som er den optimale
varigheten av et rehabiliteringsprogram, hvilke faktorer som er viktig for a opprettholde de
gode resultatene etter rehabilitering og hvorvidt rehabiliteringssettingen er av betydning.
Funnene peker i retning av at en varighet pa minst tre maneder er av betydning for a

opprettholde resultatet av rehabiliteringen. Men det kom ogsa frem at psykologiske faktorer
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som humar, mestring og livsstil hadde stor betydning her, og at det derfor var viktig a
adressere disse faktorene gjennom adferdsendring. Det kom ogsa frem at det er av betydning
at regelmessig sosial og fysisk aktivitet er viktig etter rehabilitering for a forebygge tilbakefall
(Wempe & Wijkstra, 2004).

Men treninga er bra ogsa fa et spark i baken pa og at en far laget et bra grunnlag
oppa her(...) det er jo tre uker med trening hver dag stort sett da (Informant).

En informant snakket om hvordan det & komme pa lungerehabilitering bidro til flere positive
ting, hvor dette med trening og informasjon var av stor verdi. Han fortalte hvordan han
opplevde at det raskt ble en positiv utvikling med tanke pa hva han kunne klare av fysisk
aktivitet.

Jeg fikk vite det i 2005 at jeg hadde utviklet kols, det var her oppe (...) etter jeg kom

herfra etter fire uker begynte jeg a trene pa treningsstudio. Det var ikke lange tida jeg
fikk trene sammenhengende i begynnelsen da (Informant).

Halding og Heggdal, (2011) gjennomfarte en kvalitativ studie hvor de undersgkte hvordan
personer med KOLS opplevde sin helse, under rehabilitering og i etterkant. Gjennom
intervjuene kom det frem at informantene i stor grad opplevde en endring i sine holdninger til
det & leve med KOLS. Denne endringen bestod i at de gikk fra & veere mer optimistisk og
hapefull med tanke pa det & leve med KOLS, mens de tidligere hadde en mer fatalistisk

holdning til det & leve med sykdommen .

| sin studie Bratas et al (2010) at gjennomfgring av fire ukers rehabiliteringsprogram bidro

blant annet til en reduksjon av depresjon hos pasienter med KOLS .

Mange personer med KOLS kan ogsa vere en del plaget med angst, og som studien til
Halding et al (2010) fant at det kan veere av betydning a undersgke hvordan helsepersonell
fremmer sosial stgtte og sosial integrasjon. Det a oppleve a vere en del av et sosialt fellesskap

kan i fglge teori om angst veere en beskyttende faktor

| en studie av Wong et al (2010), ble det undersgkt i hvilken grad pasienter med KOLS
opplevde energilgshet i forbindelse med lungerehabilitering. Her sa man ogsa pa faktorer som
angst og depresjon, sgvnkvalitet, tungpusthet og aktivitetsniva ved 6 minutters gangtest.

Nesten alle deltakerne (95,3%), opplevde hgy grad av fysisk utmattelse og 83,3% opplevde
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nedsatt motivasjon. 69,9% opplevde mental energilashet og 54,5% generell energilgshet. Her
ble det ikke funnet at utmattelse hadde noen sammenheng med symptomer som, depresjon,
sevnkvalitet, kjann, oksygenstatte, raykestatus eller grad av tungpusthet. Det ble derimot
funnet at det var en sammenheng mellom dimensjonen energilgshet og angst, og graden av
angst var hgyere hos de som deltok pa rehabilitering enn i det er generelt hos personer med
KOLS. Dette kan antyde at det er viktig & ha fokus pa angstdempende tiltak i forbindelse med
lungerehabilitering (Wong, Goodridge, Marciniuk, & Rennie, 2010).

| en studie av Arnold et al (2006), undersgkte de om livskvaliteten, opplevelse av mestringstro
0g mestring, til pasienter med KOLS bedret seg underveis i et rehabiliteringsprogram. De
undersgkte ogsa om livskvaliteten i etterkant av rehabiliteringen hadde bedret seg som et
resultat av bedret mestringstro, mestring og opplevelse av personlig kontroll. Her fant de
positive endringer i mestringstro og generell velveere i forbindelse med rehabilitering, til og
med hos de med alvorlig grad av KOLS. Det ble ogsa funnet at en bedring i mestringstroen,
var forbundet med bedre livskvalitet. Studien antyder at opplevelsen av personlig kontroll er
en viktig faktor med tanke pa et bra resultat i forbindelse med rehabilitering av personer med
KOLS (Arnold et al., 2006).

En av informantene snakket om hvor viktig det var for han a selv bestemme hvor mye han
skulle gjgre i forbindelse med bade trening og andre ting. Dersom han hadde en opplevelse av
at det var han som hadde kontroll, greide han som regel & presse seg ganske mye. Men dersom
noen stod over han og formante eller prgvde & presse han i forhold til hvor mye han skulle
prestere — sa stoppet det helt opp.

Som sykepleier kan jeg oppleve det som at noen pasienter klarer mer enn de gir uttrykk for,
eller at de ikke gnsker ubehaget med a presse seg, dette i tiden hvor de begynner a bli bedre
og snart skal reise hjem. Jeg opplever at jeg med flere gjgr de ngdvendige malingene her, men
selv om oksygenmetningen er relativt bra sa kan det jo hende at pasienten mangler energi, og
av den grunn ikke greier a foreta seg sa mye. En periode med KOLS-forverring krever mye av
kroppen med bade bruk av hjelpemuskler og hurtig respirasjon. Ofte sa greier pasientene sa
vidt a spise i en slik periode og det virker som at all energien gar med til & dekke

basalbehovene, som & spise, ga pa wc, personlig stell og a puste.
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5.4.4 Etaktivt liv
Betydningen av a leve et aktiv liv virket til & handle om veldig forskjellige ting hos
informantene, og det a veere aktiv hadde ogsa forskjellig betydning for den enkelte. For noen
betydde det & veere aktiv & kunne sitte pa internett og lese artikler eller chatte med venner og
bekjente, eller i diskusjonsforum. For andre var det viktig & kunne ga turer i skog og mark og
reise rundt i verden. Jeg kom frem til Aktivitet - & leve at aktivt liv som en egen dimensjon
fordi jeg opplevde at det kom frem i form av det a veere fysisk og psykisk aktiv — at det a leve

et aktivt liv kan ha forskjellig betydning for hver enkelt.

Det a kunne leve et aktivt liv virket til & veere av stor betydning for alle informantene, og flere
ga uttrykk for at det opplevdes som et tap a ikke kunne vere like aktiv som far og en
informant forteller om hvordan det & ha KOLS oppleves fysisk begrensende pd mange mater,
men snakker samtidig om at det er viktig & fokusere pa det man kan gjere og ikke bare pa

begrensningene

(...) det er den fysiske biten (...) at jeg er sapass begrenset fysisk (...) noe som kan gi
forskjellige utfordringer i et samliv (...) men jeg fokuserer ikke pa det jeg har tapt,
men ser pa hva jeg har, og mentalt s& synes jeg at jeg takler det bra og jeg har jo et
ganske aktivt liv allikevel da (latter) (...)(Informant).

Informanten over beskriver et relativt aktivt liv som innebarer & ha kontakt med andre via
telefon og internett, samt det & oppdatere seg pa kunnskap om kols og andre ting. Andre
poengterte betydningen av det & komme seg ut pa tur, og hvordan dette av forskjellige grunner

opplevdes positivt.
Den dagen var jeg godt opplagt og da greide jeg a ga raskere enn han (...) og da var
det han som ble etter (...) og det var en voldsomt god falelse til meg (...) for da var det
jeg som greide & komme opp den brattbakken farst (...) det er det at jeg har trent sa
mye som jeg har gjort (...) for han sier det han jeg gar sammen med at han merker at

det er (...) at det gar sann gradvis oppover med bade tempoet og (...) utholdenhet i
bakker da (...) sa jeg far mye positiv tiloakemelding fra han da nar vi er ute og gar

(...) (Informant)

Denne informant snakker om dette med a fa positive tilbakemeldinger nar han er ute pa tur, og
hvordan dette virker oppbyggende pa han og gir ny motivasjon. | en studie av Hellem et al

(2012), ble det undersgkt hvilke faktorer som hadde betydning for effekten av trening. Og her
fant de at blant annet at faktorer som entusiasme, stette og sosial interaksjon med likesinnede,

var av betydning (Hellem, Bruusgaard, & Bergland, 2012).
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En informant ga uttrykk for at de fysiske begrensningene var verst med tanke pa det a kunne
veere like aktiv som far: Det er irriterende, fordi det legger veldig mye begrensning pa saker
og ting som du kunne tenke deg a gjere da (Informant). Han ga ogsa uttrykk for at det & kunne
dra pa turer hadde stor verdi for han, og at det & veere ute i frisk luft og natur ga mye glede.
Personer som har KOLS har i fglge flere undersgkelser stor risiko for a bli rammet av
depresjon, og mye av arsaken til dette kan handle om isolasjon og tap av selvbilde.

| forbindelse med det & leve et aktivt liv skal jeg videre se pa hvordan det & veere aktiv kan

virke forebyggende med tanke pa a utvikle depresjon.

Flere undersgkelser viser at fysisk aktivitet kan bidra til & forebygge depresjon, og sa tidlig
som 1890 tallet, beskrev matematikeren Sophus Lie (Stubhaug, 2000), i et brev til Ernst
Motzfeldt, hvordan han ble frisk etter at han begynte & mosjonere. Han var innlagt for en
alvorlig depresjon pa en nerveklinikk i Hannover, hvor opium inngikk i behandlingen. Han
beskriver i brevet hvordan han, mot legenes rad, begynner & ga mye i lgpet av dagen, samtidig
som han slutter med opium, og opplever etter hvert at en del fysiske problemer som
nattesvette og mageproblemer ogsa forsvinner. Det er siden den gang gjort mange studier pa
hvilken effekt fysisk aktivitet kan ha pa bade forebygging og behandling av depresjon, og
flere av disse viser at det er en sammenheng (Martinsen, 2011).

Men det er ogsa et annet interessant moment i denne historien, for dersom jeg skal prave a
sette meg i Sophus Lie sitt sted, kan jeg forestille meg at denne mannen hadde en stor grad av
mestringstro. Det & mobilisere krefter til & vaere fysisk aktiv — i opiumsrus — mot legenes
anbefalninger — for dette kan jo ikke ha vert lett, og jeg kan forestille meg at det krever en
vilje av stal. Det er jo mulig at Lie kom til et punkt hvor han opplevde en slags krise fordi
behandlingen han fikk ikke hjalp han, men derimot heller ga han enda flere plager. Og vi kan
jo gjare noen betraktninger i forhold til om han ogsa hadde en hgy grad av self-transcendence
som gjorde at de indre ressursene ble mobilisert. Det @ mobilisere krefter virket til & vaere
utfordrende for flere av informantene, men samtidig sa var det ogsa mange som var klar over

hvor mye de kunne greie.

Etter hvert som intervjuene fortsatte kom det frem hvordan informantene tenkte rundt dette
med begrensninger i forhold til kolsen og det & veere i aktivitet, som en informant uttrykker

det: Den starste utfordringen med kolsen er vel dgrstokkmila — det a sette i gang med ting.
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For det er jo ikke sa ille ndr man farst har begynt (Informant). Det kommer tydelig frem hos
flere at de vet hva de ma gjere og hvordan det blir, men at det kunne skorte pa motivasjonen
til tider. Men dersom man farst setter i gang, som informanten sier, sa vil man jo mest
sannsynlig fa en effekt av aktiviteten som virker inn pa motivasjonen ogsa, for motivasjon

handler i stor grad om innstilling.

| sin studie av personer med COPD, fant Gabrielle et al (2001), blant annet at menn hadde
starre utbytte av trening enn kvinner. Det vil si, skaringen pa emosjonelt funksjonsniva gkte
mer for menn enn kvinner. Noe av forklaringen kan ligge i at mennene fulgte
treningsopplegget mer ngye enn det kvinnene gjorde. Men studien gir allikevel implikasjoner
for betydningen av fysisk aktivitet hos personer med KOLS med tanke pa emosjonelt

funskjonsniva.

Turene betyr veldig mye (...) de betyr enormt mye for meg i hvert fall (...) det er
helsebot (...) da er jeg rolig og avslappet og har det godt og ser jeg bjarn og elg sa er
det hele perfekt (Informant).

Flere av informantene virket til & ha innfunnet seg med at de ikke kan ha det samme
aktivitetsnivaet som far de ble syke. Dette med tanke pa bade husarbeid, forskjellige @render i
byen eller pa butikken og i forbindelse med fritidsaktiviteter som konserter og skogsturer.
Men samtidig kom det ogsa frem hos flere at dette i varierende grad opplevdes som et tap. Det
a hele tiden veere avhengig av hjelp fra andre kunne for noen oppleves som en belastning i seg
selv, og medfare at de heller tok seg selv ut helt pa et enkelt gjgremal istedenfor 4 be om
assistanse. Dette opplevdes tydelig som en ugkonomisk mate a bruke ressursene pa, men for
noen handlet dette i stor grad om a bevare fglelsen av egenverd og det var derfor vanskelig a

komme seg ut av sporet.

Helsedirektoratet kommer i sin KOLS-veileder inn pa dette med a mestre de daglige
aktivitetene og hvordan bruk av ergoterapeut er viktig her. Her vil fokuset veere a identifisere
hvilket aktivitetsniva den enkelte befinner seg pa og sammen med pasienten finne frem til nye
lgsninger og hjelpemidler som i stgrst mulig grad bidrar til & gjere personen selvstendig
(Helsedirektoratet, 2012).

Med bakgrunn i at personer med KOLS har nedsatt fysisk aktivitetsniva, undersgkte Watz et

al (2009) hvilken effekt nedsatt aktivitet hadde a si for utvikling av tillegssykdommer og
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komorbiditet til KOLS. Studien inkluderte 170 pasienter med KOLS grad 1 til 4 hvor det ble
gjort en rekke fysiske tester med tanke pa bade lungefunksjon, hjertefunksjon og Body mass
index. Den fysiske aktiviteten ble testet i en periode pa 5-6 dager med et multisensor
armband. | denne undersgkelsen fant de at et redusert aktivitetsniva hos personer med KOLS
var relatert til et hgyere niva av systemisk inflammasjon og venstresidig hjerte dysfunksjon.
Denne studien antyder at det er av betydning a veere i fysisk aktivitet (Watz, Waschki, Meyer,
& Magnussen, 2009). Gouzi et al (2011), sammenlignet den livslange aktiviteten til personer
med KOLS med friske individer med et stillesittende liv, hvor mgnsteret av reduksjon i
aktiviteten hos personene med KOLS ble sett i sammenheng med tidspunktet hvor de begynte
a bli tungpust. De undersgkte ogsa om andre kliniske hendelser kunna ha en sammenheng her.
De fant at aktivitetsnivaet ble redusert far tungpustheten inntradte, noe som i denne studien
ble satt i sammenheng med at det kan veere patologiske mekanismer som inntrer i forkant av

tungpustheten (Gouzi et al., 2011).

Mye tyder pa at det a veere i aktivitet er viktig, bade med tanke pa utviklingen av KOLS og
tilleggsykdommer, men dersom aktivitetsnivaet reduseres pa grunn av patologiske
mekanismer som kommer i forkant av tungpustheten, er det ikke sikkert at man tenker over

hvorfor man selv reduserer aktivitetsnivaet.

Katula et al (2004) undersgkte sammenhengen mellom opplevd fysisk funksjon og tilfredshet.
Her fant de at det a ikke klare viktige oppgaver farer til utilfredshet, som igjen reflekteres i en
lavere maling av tilfredshet med fysiske aktivitet. De fant ogsa her at deltakerne som fikk
viktige oppgaver og greide dem uten problemer, ogsa var mest tilfreds. Mens de som
opplevde det som vanskelig & utfere viktige oppgaver, var mindre tilfreds (Katula, Rejeski,
Wickley, & Berry, 2004). Dette kan indikere at det er selve opplevelsen av det man gjgr som
er viktig. Det kan jo tenkes at deltakerne egentleg hadde grunn til a veere forngyd med

innsatsen — selv om de oppfattet oppgaven som vanskelig.

Informantene beskriver i intervjuet ting som betyr noe for dem i livet, ting som gir livet
innhold og mening, og her oppfatter jeg at det a leve at aktivt liv - & oppleve at man er en
aktiv deltaker i livet, enten det inneberer fysisk eller mental aktivitet. Delgado (2007)
undersgkte om faktoren OAS (Opplevelse av sammenheng) og Spiritualitet hadde en
sammenheng med opplevelse av Stress og Livskvalitet. Hun fant blant annet at personer med
KOLS som hadde hgy grad av OAS, rapporterte mindre grad av kortpusthet og svekkelse.
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Dette var uavhengig av de fysiologiske malingene. Det var ogsa en sammenheng mellom det &
ha behov for assistanse fra en omsorgsperson og OAS, hvor lav grad av OAS indikerte starre

behov for assistanse fra omsorgsperson (Delgado, 2007).

6 OPPSUMMERENDE REFLEKSJONER

6.1 Problem-fokusert mestring og emosjonsfokusert mestring

| intervjuene virket det som de fleste benyttet seg av problem-fokusert mestring. Handlingene
var i stor grad rettet mot det & gjare noe med selve arsaken til stress. Mange var klar pa at det
var ngdvendig med god planlegging i forkant av en tur de skulle pa, bade for & kunne ta det
med ro i forkant og for a sgrge for stgrst mulig grad av forutsigbarhet. Med tanke pa
emosjons-fokusert mestring, kom dette til uttrykk ved at informantene pa forskjellige mater
gjorde forsgk pa a fgle seg bedre med en situasjon. Det kunne veere a unnga a tenke pa selve
sykdommen, unnga a snakke om fglelser eller at de hadde et syn pa livet som gjorde at de
greide a tenke positivt med tanke pa utfordringene som kom. Sosial stgtte kom tydelig frem
som en mestringsstrategi som virket til a fremme opplevelsen av & mestre utfordringer relatert
til det & leve med KOLS hos de fleste.

6.2 Betydningen av indre faktorer med tanke pa mestring.

A leve med KOLS virker til & innebare en del oppturer og nedturer, som for de fleste. Men
nedturene kan nok sikkert fortone seg noe annerledes for personer med denne sykdommen.
Det er en sykdom som for mange krever oppmerksomhet i de fleste sammenhenger i livet, og
den virker til & legge en del begrensninger i livet til de som lever med den. Mange av
personene som jeg intervjuet ga allikevel uttrykk for & ha hap, samtidig som de i perioder
kunne veere noe preget av haplgshet. Det virket til & variere en del hvordan dette kunne
pavirke maten de mestret utfordringer pa, men det a ha hap virket i hvert fall til & vaere nart

knyttet til det a veere handlekraftig med tanke pa a bedre situasjonen.

Det a bli deprimert kan av flere grunner bidra til forverring av helsen pa grunn av uheldige
mestringsstrategier som handler bade om tap av sosialt nettverk og skadelig helseadferd, og i
verste fall vil konsekvensen vere en tidligere dad. Ingen av informantene ga uttrykk for at de
var deprimerte, og det var som sagt ikke temaet jeg skulle utforske her. Men flere
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undersgkelser viser at personer som har KOLS har en hgy prevalens for & utvikle depresjon,
og det er her viktig at helsepersonell er oppmerksomme pa symptomer pa depresjon slik at det
blir mulig & komme i gang med intervensjon pa et tidlig stadium (GOLD,2013.,
Helsedirektoratet).

Skyld var en faktor som kom frem hos flere i forbindelse med at de hadde rakt, og at de ikke
hadde veert forsiktig pa jobb med tanke pa skadelige stoffer. Her kom det hos enkelte frem at
nar andre snakket om dette med at de hadde rgkt, enten det var famile, venner eller legen, sa
opplevde de det belastende at temaet ble brakt pa bane. En av informantene ga uttrykk for at
han opplevde nesten opplevde det som at KOLS var en mindreverdig sykdom. Men det
generelle inntrykket er at de fleste, i stgrre eller mindre grad, hadde forsonet seg med at det
var slik. Det at de tidligere hadde rgkt var noe de bare matte forholde seg til. Men hos enkelte
virket det som at dette opplevdes mer belastende enn for andre, og det kan kanskje veere slik
at disse ogsa har behov for a reflektere rundt dette med helsepersonell slik at de kanskje kan
slippe taket i opplevelsen av skyld.

Mange virket til & ha ganske god tro pa egen mestring, men dette kan ogsa ha sammenheng
med den settingen de befant seg i under intervjuet. Men flere av sparsmalene under intervjuet
handlet om hvordan de mestret utfordringer bade nar det gjaldt praktiske ting og sosiale
relasjoner, og det virket til & vaere forskjell pa hvor stor tro pa egen mestring den enkelte
hadde. Mange opplevde kanskje at de mestret sosiale relasjoner bedre i forbindelse med
rehabiliteringsoppholdet enn nar de var hjemme. Bade fordi avstanden til de andre er fysisk
veldig liten, og fordi dette var mennesker som var i samme situasjon og man hadde naturlig
ogsa en del felles ting & prate om. Men flere studier viser at det er viktig & styrke troen pa
egen mestring, og mye tyder ogsa pa at hgy grad av mestringstro hos personer med KOLS kan

beskytte mot a bli deprimert.

6.3 Betydningen livsomradene har for mestring av KOLS

Mange ga uttrykk for at den sosiale delen av rehabiliteringen var av stor verdi. Dette fordi de
opplevde en stgtte i et slikt samveer som bidro til a styrke innsatsen under oppholdet, og det
kunne virke som det hadde en positiv effekt pa mestringstroen hos den enkelte. Mange
poengterte ogsa at det hadde en positiv effekt pa humaret, og at det & ha mennesker rundt seg

som forstod hvordan det var a ha en darlig dag — uten & matte forklare seg. Mange snakket om
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utfordringer i relasjonen til partner, bade med tanke pa det a ikke bli forstatt og det a ikke
strekke til selv. Mange kom med eksempler i intervjuet som illustrerte hvor viktig det var a
oppleve a kunne delta i aktiviteter som involverte seerlig familie, og kanskije spesielt

barnebarn.

| forbindelse med interaksjon med helsepersonell, enten det var hos fastlegen eller pa
sykehuset, kom det frem hvordan informantene kunne oppleve dette som noe oppbyggende
eller som negativt. God kommunikasjon hvor de opplevde a bli sett og hart kunne veere av

betydning med tanke pa bade selvbilde og mestring av sykdommen.

Med tanke pa mestring av utfordringer relatert til KOLS, ga alle informantene inntrykk av a

ha god utbytte av et opphold pa rehabilitering. Her opplevde de at det foregikk aktiviteter som
bidro til & styrke opplevelsen av mestring pa mange omrader. Her mestret de bade den sosiale
biten og treningen. De fikk mye viktig kunnskap, bade om sykdommen og bruk av medisiner.
Studier viser ogsa at mestringstroen blir styrket i forbindelse med rehabilitering, og det bidrar

til & gi hap.

Funksjonsnivaet hos informantene varierte stort, men selv om noen var noe mer begrenset i
forbindelse med det a veere fysisk aktiv, sa betydde ikke det at de ikke levde et aktivt liv. Det

kom tydelig frem at det & leve et aktivt liv kunne ha forskjellig betydning for informantene.

Alle fire livsomradene virker til & pavirke hverandre i starre eller mindre grad, men det
inntrykket jeg sitter igjen med er at man gjennom rehabilitering i stor grad bidrar til a styrke
mestring i pa alle omradene. Dette fordi rehabiliteringen retter seg mot det & styrke
mestringen pa de fleste omrader av livet som har betydning for livskvaliteten. Uansett hvilke
ressurser en person har fra far, kan det virke som at de fleste pa en eller annen mate vil
komme sterkere ut av et slikt opphold — bade fysisk og psykisk. Selve undersgkelsen handlet
ikke i utgangspunktet om a finne ut hvilken effekt lungerehabilitering kan ha for personer
med KOLS, men for meg sa var det av betydning a intervjue personer med KOLS som befant
seg i en relativt god fase. Dette fordi man da kanskje er mer bevisst pa hva som bidrar til

opplevelse av mestring, og hva som har betydning for mestring.

Videre kunne det ha veert interessant a undersgke nermere hvilken sammenheng det er

mellom de indre og ytre faktorene, og sammenhengen med mestringsstrategier. Noen
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forskningssparsmal til videre undersgkelse her kunne vare: kan det vaere slik at noen
livsomrader har starre betydning for mestring enn de andre? Eller kan det veere slik at noen
mestringsstrategier gir bedre uttelling enn andre?

7  Kiritisk tilbakeblikk pa eget arbeid

Det er, i falge Malterud (2003), av betydning at forskeren har en refleksiv holdning til eget
prosjekt, hvor man stadig utfordrer sine egne forestillinger om hvordan ting er og hvordan det
skal gjeres. Det er viktig a stille kritiske spgrsmal underveis og utfordre sine egne fordommer
for at forskerens refleksivitet skal komme til syne i den ferdige rapporten (Malterud, 2008). |
forbindelse med intervjuene sa forsgkte jeg a veere bevisst pa mine egne holdninger og
hvordan disse eventuelt kom til uttrykk non-verbalt gjennom ansiktsuttrykk og kroppssprak.
Det a forske pa eget felt innebzerer, i falge Malterud (2003), at bade spgrsmalene som stilles
og tolkning av svarene i varierende grad blir pavirket av min erfaring pa omradet. | fglge
Kvale og Brinkmann (2009), er det av betydning a veere lydhgr for endringer som oppstar som
falge av intervjuet, og for & fange opp ting vi ikke visste fra for. Jeg ser i ettertid at jeg
muligens ikke var lydhgr nok, og at jeg oftere skulle ha avbrutt informantene for a falge opp
trader ved a stille flere oppfalgingsspgrsmal. Nar det kommer mye informasjon, er det lett &
glemme momenter som man er oppmerksom pa dersom man ikke falger dem opp med det

samme.

Et utgangspunkt for intervjuet var at informantene falte at de kunne snakke dpent om de
temaene jeg spurte om. Det var derfor viktig at jeg evnet a skape et tillitsforhold slik at de
kunne fgle seg avslappet med meg som person. Underveis i intervjuet forsgkte jeg i starst
mulig grad a la folk fa snakke ferdig, selv om de av og til snakket om andre ting enn det jeg
spurte om. Dette fordi det noen ganger kom frem ting som var relevant for det jeg gnsket a
finne ut allikevel, men det er mulig at jeg kunne ha tatt feringen mer her. Jeg sgkte
bekreftelser innimellom for & vaere sikker pa at jeg hadde forstatt det som var blitt sagt. Pa
slutten av intervjuene sa oppsummerte jeg kort det som hadde kommet frem, og spurte
hvordan de opplevde intervjuet. Alle svarte her at de synes det var greit og noen ga ogsa
uttrykk for at de hadde fatt “lettet pa trykket”. Dette var for meg en bekreftelse pd at jeg i stor
grad hadde lyktes a skape en setting hvor informantene kunne fale seg komfortabel. | falge
Kvale og Brinkman (2009), er et av malene for forskningsintervjuet a bidra til gkt innsikt og
kunnskap hos informanten, og i tillegg gi informanten en opplevelse av a bidra med nyttig
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kunnskap. Underveis i intervjuene opplevde jeg at enkelte ga uttrykk for at de fikk noen sma
”a-ha” opplevelser, hvor de tydelig reflekterte over sine egne forestillinger om seg selv og

andre, og maten de forholdt seg til utfordrende situasjoner.
| ettertid ser jeg ogsa et jeg kunne brukt deltagende observasjon og fokusgruppeintervju, da

jeg tror det ville gitt et mye mer nyansert bilde av informantenes opplevelser. Jeg ville da sett
om informasjonen som kom frem i de forskjellige settingene, samsvarte med hverandre.
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Intervjuguide:

1.

Kan du si noe om hvordan det er & leve med KOLS?

- Kan du si noe om hva du opplever som de starste utfordringene?

- Kan du si noe om hva du vet om selve sykdommen?

- Kan du si noe om hva du gjar for & mestre de mest utfordrende periodene?

Kan du si noe om hvordan du opplever & delta pa lungerehabilitering?

- Er det spesielle ting du vil trekke frem som du ser at du kan benytte deg av nar du
kommer hjem?

- Er det utfordrende a utfere disse tingene over lenger tid - & gjere det til en vane?
Dersom ja — kan du si noe om hvorfor?

- Er det noe med rehabiliteringen du vil trekke frem som oppleves mer positivt enn
andre ting?

Hva kan helsepersonell gjare for at du skal oppleve & mestre lidelsen — er det spesielle

ting du vil trekke frem her?

Hvordan kan helsepersonell bidra til & lindre dine helseplager, og hva opplever du at

du kan gjare selv?
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FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT

Prosjekttittel: ”Hvilke faktorer er viktig for at pasienter med KOLS skal oppleve at de mestrer
utfordringer relatert til sin lidelse?”

Hva innebarer studien

Pasienter med KOLS har ofte et krevende sykdomsforlgp med mange symptomer. | denne
studien gnsker jeg a undersgke hvordan personer med kronisk obstruktiv lunge sykdom
(KOLS), lever med denne lidelsen og hvilke mestringsstrategier de bruker for & overkomme
hverdagens utfordringer. Dette for at helsepersonell pa en best mulig mate skal kunne
samarbeide og yte hensiktsmessig helsehjelp til pasienter/brukere med KOLS.

For at jeg skal fa et innblikk i hvordan det er & leve med denne sykdommen gnsker jeg a
intervjue deg som har KOLS, da det er du som sitter inne med ferstehands kunnskap om dette.
Jeg gnsker & gjennomfare et intervju med 7-10 personer hver for seg. Intervjuet vil forega pa
Rgros rehabilitering pa ditt rom eller et annet rom som blir stilt il disposisjon, alt ettersom
hva som fgles best for deg. Det er viktig at du fgler deg komfortabel og avslappet med en slik
situasjon. Selve intervjuet vil ta ca 1-1,5 time, og jeg vil her benytte meg av bandopptaker.
Disse opptakene vil bli oppbevart pa minnepinner som er krypterte — det vil si at man ma ha
passord for & se informasjonen som ligger lagret her. P4 minnepinnen med selve intervjuet vil
ikke navnene vare, kun et nummer. Pa den andre minnepinnen vil navnene vere lagret med
tilhgrende nummer. Disse minnepinnene vil bli oppbevart hver for seg hjemme hos meg.
Mulige fordeler og ulemper

Fordelene med & delta i en slik studie er gkt kunnskap om lidelsen i form av en
masteroppgave i helsevitenskap som du vil fa tilgang til. Det & snakke om sin egen lidelse og
hvordan det er a leve med den kan frembringe falelsesreaksjoner, men dette oppleves ikke
ngdvendigvis som en ulempe, ofte tvert i mot. Men det er forskjellig fra person til person.
Andre fordeler kan veere at man far gkt bevissthet om egen mestring av sin lidelse.

Hva skjer med informasjonen om deg

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste.

Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som kan
finne tilbake til deg.

Det vil ikke veere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar den publiseres.
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| oppgaven vil informasjonen som har kommet frem i intervjuene bli anonymisert slik at
ingen skal kunne gjenkjenne hvem som har sagt hva. En slik anonymisering er strengt regulert
av lovverket (Helseforskningsloven 87 — Taushetsplikt i medisinsk og helsefaglig forskning).
Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten som kan
finne tilbake til deg.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg og sletting av praver

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du rett til & fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg. Du har videre rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene vi har
registrert. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede prever og
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i
vitenskapelige publikasjoner.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste side. Om du na sier ja
til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din gvrige
behandling. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du
kontakte:

Solvar A. Brenmo (mastergradsstudent) TIf: 99635246

Professor Kristjana Kristiansen (prosjektleder)TIf: 92811212

Min veileder ved NTNU er ansvarlig for dette prosjektet:

Kristjana Kristiansen

Med vennlig hilsen

Solvar A. Branmo (mastergradsstudent) Kristjana Kristiansen (Prosjektleder)
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Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Stedfortredende samtykke nar berettiget, enten i tillegg til personen selv eller istedenfor

(Signert av neerstaende, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)
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