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Abstract

This master thesis explores how citizens with Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) ex-
perience their everyday lives, how they cope with their iliness, and how it impacts their quality of
life and happiness. It is our understanding that there is a need for more research on COPD from a
sociological perspective, especially since the existing body of knowledge is dominated by medical
science. This means that the social and psychological consequences of COPD largely are ignored in
the bulk of research. It can be argued that the existing research mainly focuses on the negative
consequences of living with COPD. Hence this master thesis explores not only the negative conse-
guences but also the positive in terms of how they cope with their illness and how they maintain
their quality of life. This phenomenological study is based on 10 qualitative interviews with elderly
persons. Goffman’s dramaturgical perspective and theory of stigmatization has been applied in
order to understand how COPD affects social interactions on the micro-sociological scene. General
theory regarding emotion-based and problem-based coping has been used in order to understand
how they deal with illness on a daily basis.

This study concludes that stigmatization is not apparent for citizens with COPD in the social
interactions in everyday life since the illness typically remains hidden. The use of oxygen equip-
ment increases the likelihood of being discredited. Citizens with COPD are generally ashamed of
their illness which creates a tendency to hide the illness in order to pass as normals. Self-
stigmatization is apparent which is the result of internalized values and norms of society. It is
found that positive reappraisal is used as an emotion-based strategy by people with COPD to in-
crease the quality of life, since this allows seeing situations more positively. They also experience
humor as beneficial in order to see serious situations as less frightening. Social comparisons are
used to some extent to increase quality of life, yet social comparisons also affect quality of life
negatively in some cases. Activities and hobbies, which are not too demanding physically, are per-
ceived as beneficial since they result in distraction from challenges of everyday life. Traveling in-
creases quality of life in some cases, since a warmer climate lessens the symptoms of illness. Final-
ly it is found that people with COPD experience a different relationship to life after their diagnosis.
They become more likely not to delay experiences because they perceive their future as increas-
ingly uncertain. Altruistic actions and freedom are found to have importance for their quality of

life and happiness.



Indledning

| neervaerende afsnit beskrives KOL rent faktuelt. Fakta om KOL er primzert hentet hos Lungefor-
eningen. Disse oplysninger er medtaget for at preesentere en ngdvendig baggrundsforstaelse ved-
rerende lungesygdommen. Desuden viser fglgende fakta, at KOL er en udbredt sygdom, som der-
for bgr tiltraekke mere videnskabelig opmaerksomhed. Gennem indledningen vil der argumenteres

for, at et samfundsvidenskabeligt perspektiv pa sygdommen iseer er tiltreengt.

Fakta om KOL

KOL (Kronisk Obstruktiv Lungesygdom) er en lungesygdom, der fgrer til en forsnaevring af luftveje-
ne og beskadiget lungevaev. At sygdommen er kronisk betyder, at de ramte lever med sygdommen
resten af deres liv.

Obstruktiv betyder, at luftvejene er obstruerede, dvs. forsnaevrede (Lungeforeningen, 2016a).
Ifglge Lungeforeningen (2016b; 2016c) forarsages KOL primaert af rygning, men kan ogsa forarsa-
ges af miljpmaessige faktorer, sdsom forurening eller et darligt fysisk arbejdsmiljg, hvor der ek-
sempelvis er fare for at inhalere st@v, der szetter sig i lungerne. KOL kan ogsa forarsages af passiv
rygning.

Endvidere er nogle personer genetisk mere modtagelige for at udvikle sygdommen. Det vurde-
res, at ca. 85-90 procent af samtlige tilfelde af KOL i Danmark er direkte forarsaget af rygning
(Lungeforeningen, 2016c). KOL er mest udbredt blandt lavtuddannede. Ifglge tal fra Sundhedssty-
relsen (2014: 5) ryger 26,2 procent af borgerne, der har grundskolen, som hgjeste gennemfgrt
uddannelse, mens tallet er 7,1 procent for borgere med en lang videregdende uddannelse. Der er
saledes flere lavtuddannede, der ryger, hvorfor flere lavtuddannede far lungesygdommen.

KOL er en progressiv sygdom, der udvikler sig over tid, hvorfor KOL-ramte ikke altid er klar
over, at de har sygdommen. Desuden er de ramte typisk over 40 ar, eftersom sygdommen udvikler
sig gradvist (WHO, 2015).

Symptomerne viser sig blandt andet ved tiltagende luftvejsinfektioner, sdsom akut bronkitis el-
ler lungebetaendelse, problemer med hoste, slim samt andengd. Andre hyppige symptomer er
pibende og hvaesende vejrtraekning og langvarige forkglelser (Lungeforeningen, 2016a).

Der er forskel pa, hvor staerke symptomer sygdommen resulterer i. Hvis lungefunktionen er en

smule nedsat, vil den KOL-ramte eksempelvis blive lettere forpustet, hvis noget tungt skal baeres



eller en trappe skal bestiges. Ved kraftigt nedsat lungefunktion vil gang, selv i normalt tempo, for-
arsage andedraetsbesveer (ibid.). Dermed er de kronisk lungesyges hverdagsliv i hgj grad pavirket,
hvilket iseer skyldes dyspng’, hvorfor en undersggelse vedrgrende deres hverdagsliv kunne vaere
relevant at udfgre.

Det skgnnes, at der i Danmark er 430.000 KOL-ramte. Omtrent halvdelen af disse er ikke klar
over, at de har sygdommen (ibid.). Sygdommen kan derfor betegnes som vaerende en decideret
folkesygdom. Ca. 15 procent af den danske befolkning over 45 ar har KOL. Det estimeres, at
166.000 danskere har sygdommen i mild grad, 230.000 i moderat grad, og 40.000 i sveer eller me-
get sveer grad (Lungeforeningen, 2016d).

Der er stor forskel pa, hvor nedsat lungefunktion KOL-ramte har, hvorfor man skelner mellem
forskellige grader af sygdommen. Lungeforeningen (2016e) skelner mellem mild, moderat, svaer og
meget svaer KOL. En rask person har 100 procent af sin forventede lungefunktion tilbage, mens en
person med mild KOL har over 80 procent tilbage. Ved mild KOL vil hoste ofte forekomme, og der
vil typisk veere problemer med slim i hals og lunger, og fysisk anstrengelse kan fgre til, at den syge
bliver forholdsvis nemt forpustet. Ved moderat KOL er 50-79 procent af den forventede lunge-
funktion tilbage og symptomerne er de samme, men mere udtalte. Ved svaer KOL har den ramte
30-49 procent af sin forventede lungefunktion tilbage, mens en person med meget sveer KOL har
under 30 procent tilbage. Ved svaer eller meget sveer KOL kan den ramte endda have vanskeligt
ved at traekke vejret, nar vedkommende ikke anstrenger sig fysisk. Dagligdags aktiviteter bliver
derfor vaesentligt mere besveerlige. | en sociologisk undersggelse vedrgrende KOL ma der saledes
tages hgjde for, at der er stor forskel pa, hvor pavirket de ramte er af sygdommen, alt efter hvor
nedsat deres lungekapacitet er.

KOL kan behandles, men ikke fuldstaendigt kureres. Behandlingen foregar oftest med opfor-
dring til rygestop, motionstraening og ved hjzlp af forskellige former for medicin. Der kan ggres
meget for at holde sygdommen i ave gennem en sund livsstil (Lungeforeningen, 2016f). Et naturligt
tab af lungefunktionen finder sted arligt, efter det fyldte femogtyvende ar. Hvis KOL-ramte stopper
med at ryge, vil deres tab af lungefunktion komme tilbage til et normalt niveau, og deres lunge-
funktion kan i nogen grad genvindes. Derfor er rygestop den vigtigste form for behandling (ibid.). |

forhold til medicinsk behandling findes bade hurtig- og langtidsvirkende medicin. Desuden eksiste-
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rer der respirator- samt iltbehandling, der kan lette de KOL-ramtes symptomer og dermed ggre
deres hverdagsliv lettere. Motionstraening indgar normalt som et vaesentligt element i rehabilite-
ringen (ibid.). Hos Sundhedscenter Aalborg tiloyder man eksempelvis kurser for KOL-patienter,
som har til hensigt at give dem redskaber til at handtere deres sygdom samt informationer om

sygdommen og de foreliggende behandlingsmuligheder.

Manglende samfundsvidenskabelig viden om KOL

Overvejende fokuseres der i forskning og behandling af KOL pa biologiske aspekter af sygdommen
og ikke sociale eller psykologiske, hvilket er tilfeldet nationalt savel som internationalt. En sggning
pa den tveerfaglige database Scopus viser, at der internationalt eksisterer knap 40.000 videnskabe-
lige artikler om KOL, hvor medicin er det dominerende fagomrade med omtrent 35.000 publikati-
oner. Til sammenligning eksisterer der kun 370 samfundsvidenskabelige publikationer om KOL pa
Scopus. Mange af de samfundsvidenskabelige artikler omhandler medicinsk behandling af KOL
eller effektevalueringer af kurser, hvor der ggres brug af forskellige medicinske behandlingsmeto-
der. Dette er beskrevet detaljeret i afsnittet om litteratursggning, hvor der er blevet fundet fire
relevante forskningsundersggelser om KOL, der benytter sig af et sociologisk perspektiv, hovedsa-

geligt kvalitative forskningsundersggelser.

KOL og dgdelighed

KOL fgrer til mange arlige dgdsfald, hvorfor dette afsnit er medtaget for at dokumentere relevan-
sen af en sociologisk undersggelse vedrgrende sygdommen.

| Danmark forekommer der omtrent 3.500 arlige dgdsfald, hvor KOL er den direkte arsag. Yder-
ligere dgr omkring 2.000-2.500 personer af andre direkte arsager, f.eks. lungebetaendelse, influen-
za og hjertesvigt, hvor KOL er den indirekte arsag. | Danmark er KOL hermed den fjerde mest hyp-
pige dpdsarsag (Lungeforeningen, 2016d). | perioden 1995 til 2014 har man registreret de hyppig-
ste dgdsarsager i Danmark. Ifglge Sundhedsdatastyrelsen (2014) er de tre hyppigste dgdsarsager

henholdsvis kraeft, hjertesygdomme og sygdomme i andedraetsorganer.
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Figur 1. De tre hyppigste d@dsdrsager i Danmark over tid i absolutte tal.
Kilde: Sundhedsdatastyrelsen, 2014.

Som figur 1 illustrerer, er der sket et kraftigt fald i antallet af personer, der dgr af hjertesygdom-
me, hvorimod antallet af dgdsfald forarsaget af kraeft samt sygdomme i dndedratsorganer har
ligget pa et mere stabilt niveau. Sygdomme i andedraetsorganer omfatter KOL, som fgrer til flest

arlige dgdsfald blandt lungesygdommene.
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Figur 2. Dgdsfald i absolutte tal for forskellige sygdomme i dndedraetsorganer.
Kilde: Sundhedsdatastyrelsen, 2014.



Figur 2 illustrerer, at KOL fgrer til flest arlige dgdsfald blandt sygdomme i andedraetsorganerne.
Disse data bekraefter relevansen af et fokus pa denne sygdom, idet sygdommen, pa trods af dens
alvorlige karakter, tilsyneladende ikke er genstand for szerlig samfundsvidenskabelig opmaerksom-
hed. Endvidere indlaegges 23.000 arligt pa landets hospitaler pa grund af KOL, og ca. 65.000 dan-
skere har sygdommen i en sadan grad, at de indimellem indlaegges (Lungeforeningen, 2016d).

KOL er derfor en gkonomisk byrde for det danske sundhedsveaesen, og der bruges ca. 3 milliar-
der kroner arligt pa sygehus- og sygesikringsomkostninger, svarende til 10 procent af sundhedsud-
gifterne for danskere over 40 ar. Nar sygdommen forvaerres, kan den ogsa fgre til forringet livskva-
litet (ibid.). KOL har sdledes negative konsekvenser og omkostninger pa individ- savel som sam-

fundsniveau.

Politiske tiltag, sundhedskampagner og sygdomsforstaelser

Det ses fra politisk side, at man gnsker at ggre mere for mennesker med KOL. Den nuveaerende
Sundheds- og Z£ldreminister, Sophie Lghde, fortzeller i et nyligt interview med Lungenyt, at rege-
ringen vil styrke indsatsen over for mennesker med KOL i 2016. Dette er ngdvendigt, fordi mange
danskere har KOL uden at vide det. Derfor gnsker man at foretage en systematisk og tidlig opspo-
ring af lungesygdommen, fordi dens udvikling kan bremses, hvis den behandles i tide. Malet er
overordnet at styrke behandlingen af KOL-patienter for dermed at kunne give dem flere gode le-
vear (Lenstrup, 2016: 12).

Sundhedsstyrelsen gennemfgrer i samarbejde med Lungeforeningen en landsdeekkende kam-
pagne i 2016, der hedder ”“Pust liv i din hverdag”. Malet med kampagnen er at oplyse danskerne
om KOL, idet mange har lungesygdommen uden at vide det (Lungenyt, 2016: 16). Formalet med
"Pust liv i din hverdag” er at give flere aktive og gode levear til danskere med KOL, hvilket blandt
andet kan opnas gennem en tidlig opsporing af syggdommen og gennem udbredelse af information
om KOL (ibid.).

Dette viser, at der er kommet et stgrre fokus pa KOL, og at der er en ambition om at forbedre
KOL-ramtes livskvalitet. En sociologisk undersggelse vedrgrende KOL-ramtes livskvalitet kunne
saledes veaere relevant. Det er vigtigt at opspore sygdommen tidligt og udbrede information om
denne, men der kan argumenteres for, at de politiske malsaetninger afspejler den dominerende

naturvidenskabelige forstaelse af KOL. Ud fra denne tankegang er livskvalitet primaert forbundet
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med at have et godt fysisk helbred, men dermed overses til dels betydningen af sociale og psyko-
logiske faktorer. Derfor kunne en sociologisk undersggelse omhandlende KOL-ramtes livskvalitet
og lykke vaere et tiltraengt alternativ.

Inden for forskning af sygdom og sundhed eksisterer forskellige modeller eller forstaelser, der
(ofte implicit) arbejdes ud fra. | middelalderen var der en udbredt forstaelse af ‘sygdom som hjem-
spgelse’. Ifglge denne forstaelse anskues sygdom som et udtryk for, at det enkelte menneske ikke
lever i overensstemmelse med Guds eller gudernes vilje (Den Store Danske, 2009). | det moderne
samfund er ’apparatfejlsmodellen” dominerende. Denne model er baseret pa reduktionistisk
teenkning, der anskuer sygdom som fejl eller mangler i kroppen, ligesom skader i en bilmotor. Ap-
paratfejlsmodellen har veeret dominerende inden for leegevidenskabelig forskning og har frem-
bragt betydelige fremskridt (ibid.). Apparatfejlsmodellen har dog veeret kritiseret for ikke at tage
hgjde for mennesket som helhed og de sociale og psykologiske forhold (ibid.). En tredje sygdoms-
model er den ’bio-psyko-sociale’. Ud fra denne model ses sundhed og sygdom som resultatet af
dynamiske vekselvirkninger mellem menneskers biologiske, psykologiske og sociale omsteendighe-
der (ibid.). Ud fra vores vurdering er apparatfejlsmodellen stadig dominerende i forhold til KOL-
forskning, hvilket afspejles i de politiske initiativer savel som eksisterende undersggelser. Selvom
tidlig opsporing af KOL og @gget information om sygdommen kan fgre til, at flere tager til laegen og
far den ngdvendige behandling, er dette ikke ensbetydende med, at disse mennesker per automa-
tik far gget livskvalitet. Dette er udtryk for reduktionistisk taenkning. Der er med andre ord behov
for forskning ud fra en bio-psyko-social sundheds- og sygdomsmodel, hvor KOL-ramtes livskvalitet
anskues i forhold til sociale og psykologiske forhold, men hvor de biologiske ikke negligeres. Den
bio-psyko-sociale sundheds- og sygdomsmodel fordrer sdledes tveervidenskabelig forskning, hvor
forskellige faglige perspektiver kan supplere hinanden og skabe en stgrre helhedsforstaelse. En
sociologisk undersggelse vedrgrende KOL og livskvalitet vil primaert bergre sociale forhold (og til
dels psykologiske), og disse kan supplere de medicinske undersggelser, der primesert omhandler

sygdommens biologiske aspekter.

KOL og socialpsykologi
Neaervaerende undersggelse vil ikke ga i dybden med de medicinske aspekter i relation til KOL, men

i stedet omhandle lungesygdommen i et socialt perspektiv. Sociologien kan bidrage med en dybere
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forstaelse af sundhedsmaessige problemstillinger i et relationelt perspektiv, hvor individets samspil
med den sociale verden tages i betragtning.

Individer med KOL vil formentlig opleve en forandret livsverden, hvori sociale interaktioner og
individets adfaerd er pavirket af lungesygdommen. Dermed kan KOL vaere medvirkende i forhold til
en alternativ rammeopseaetning for hverdagslivet, eftersom de fysiske begraensninger formodentlig
vil pavirke maden, hvorpa KOL-ramte interagerer med andre. Med en mikrosociologisk tilgang kan
teorier fra socialpsykologien vaere fordelagtige at bringe i spil, idet socialpsykologisk teori belyser,
hvordan mennesker forstar den sociale virkelighed samt hvorledes de interagerer med andre, og
hvordan identitet skabes i en social proces. Dette eftersom socialpsykologien bidrager med et stu-
dium af effekten af kognitive og sociale processer og deres indvirkning pa, hvordan individer pavir-
ker, opfatter og interagerer med hinanden (Smith & Mackie, 2007: 5).

Inden for socialpsykologien benyttes ofte en kvalitativ tilgang, eksempelvis ved observation og
interview. Derfor kan et kvalitativt socialpsykologisk studium af KOL-ramtes hverdagsliv sandsyn-
ligvis bidrage med en indgdende forstaelse af, hvordan det er at leve med KOL, og hvilken indfly-
delse sygdommen har pa kronikernes fglelsesliv, tanker og hverdagens sociale interaktion. Dermed
kan man muligvis fa indsigt i eventuelle psykologiske og sociale barrierer, der eksisterer for KOL-
ramte, fgr der kan ske en vellykket rehabilitering, og de kan leve et liv indeholdende livskvalitet og

lykke.

Sundhedsprofilen 2013 og selvvurderet helbred
Sundhedsstyrelsen laver med jeevne mellemrum omfattende spgrgeskemaundersggelser, hvor de
indsamler data vedrgrende sundhed og sygdom i Danmark. Den seneste er "Den Nationale Sund-
hedsprofil 2013”. Denne undersggelse viser, hvordan kronisk lungesyge danskere vurderer deres
eget helbred. Undersggelsen kan sandsynligvis give indblik i KOL-ramtes lykke og livskvalitet. Den
mest udbredte kroniske lungesygdom er KOL, men andre lungesygdomme, f.eks. kronisk bronkitis,
vil ofte vaere ledsaget af KOL (Lungeforeningen, 2011). Derfor illustrerer figur 3 primaert, hvordan
KOL-ramte vurderer deres eget helbred. Desuden er astma placeret i en anden kategori af Sund-
hedsstyrelsen, hvorfor tallene for kronisk lungesyge primaert omhandler KOL-ramte.

Gruppen af kronisk lungesyge vurderer ofte deres fysiske helbred til at veere darligt, hvilket
geelder for knap en tredjedel. Der er ikke nogen store kgnsforskelle, og det gaelder saledes for

maend savel som kvinder (Sundhedsstyrelsen, 2014: 20).
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Figur 3. Kilde: Sundhedsstyrelsen, 2014

Figur 3 viser, at 22,2 procent af maendene med kronisk lungesygdom vurderer deres mentale hel-
bred til at vaere darligt, mens det gaelder for 28,8 procent af kvinderne, hvilket ses i figur 4.

KOL opleves derfor tilsyneladende som en stgrre mental byrde for kvinder end for maend gene-
relt. Her skal det dog pointeres, at kvinder generelt i Sundhedsstyrelsens undersggelse vurderer
deres mentale helbred til at vaere darligere end maends (ibid.: 6, 20), hvorfor denne forskel mulig-
vis ikke skyldes sygdommen.

Generelt er der er en stgrre andel af danskere, som har en lidelse eller sygdom, der vurderer
deres mentale og fysiske helbred til at vaere darligt sammenlignet med danskere, der ikke har en
lidelse eller sygdom (ibid.: 33). Det ses, at kronisk lungesyge danskere, er blandt de hardest ramte,
nar det geelder mentalt helbred. Dette kan muligvis indikere, at de har mindre livskvalitet end dan-
skere normalt, og dermed sandsynligvis i bredere forstand et lavere lykkeniveau. Der er desuden
en stgrre andel af de lungesyge borgere, der rapporterer, at de har darligt fysisk helbred, nar man
sammenligner med andre sygdomsgrupper, pa nar danskere med osteoporose. 32,2 procent af
kvinderne (figur 4) i kategorien af kronisk lungesyge rapporterer, at de har et darligt fysisk helbred,

mens det er tilfeeldet for 29,9 procent af meendene (figur 3).
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Figur 4. Kilde: Sundhedsstyrelsen, 2014

| forhold til mentalt helbred er kronisk lungesyge tilsyneladende hardt ramt, og det er kun danske-
re med osteoporose eller danskere, der er diagnosticeret med en psykisk lidelse, der oftere rap-
porterer at have darligt mentalt helbred. | forhold til danskernes helbred generelt ses det ogsa, at
kronisk lungesyge fem gange oftere end normalt vurderer deres eget helbred generelt til at vaere
mindre godt eller darligt (ibid.).

Dette medfgrer en undren over, hvorfor KOL-ramte danskere oftere vurderer deres fysiske hel-
bred til at vaere darligt, og om dette har indflydelse pa deres livskvalitet og lykke. For at kunne fin-
de svar pa denne undren, er det sandsynligvis ngdvendigt at erhverve en stgrre forstaelse af KOL-

ramtes hverdagsliv.

Andring i dansk rygekultur
Ifglge Lungeforeningen (2013) er tobaksrygning i Vesten, herunder Danmark, den veaesentligste
arsag til KOL. Tobaksrygning er i de vestlige lande ansvarlig for ca. 80-90 procent af samtlige tilfeel-
de af KOL, hvilket er arsag til at KOL tidligere blev kaldt “rygerlunger” (Sundhed.dk, 2015).

Ifglge Astrid Kaalund (2015) har maden, hvorpa KOL og rygning opfattes i samfundet, andret

sig historisk, hvor forskellige sundhedsdiskurser har veeret dominerende. Cigaretternes storhedstid
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i Danmark fandt sted efter 2. verdenskrig og varede indtil 1990’erne. Under 2. verdenskrig blev
cigaretten et frihedssymbol blandt de allierede, og cigaretvirksomhederne delte gratis deres pro-
dukter ud til soldaterne, hvilket medfgrte, at cigaretten, efter krigens afslutning, blev populaer i
den brede befolkning. Statistikken for efterkrigstiden viser, hvordan antallet af danske rygere steg
eksplosivt. | 1953 rgg 77 procent af de danske maend, og statistikken inkluderer bgrn helt ned til
11 ar. Rygningens dominans fortsatte ind i 1960’erne og 1970’erne, hvor reklamerne for rygning
viste glade og smilende kvinder og mand, der ngd livet med en cigaret i handen. Der blev rgget
indtil midten af 1990’erne, hvor den danske befolkning begyndte at fravaelge cigaretterne, og i dag
er de smilende mennesker pa plakaterne byttet ud med billeder af sorte lunger og teender. Der
findes i dag i den danske befolkning en udbredt bevidsthed om, at det er usundt at ryge, hvilket
ikke tidligere var tilfzldet.

| dag anskues KOL ofte som en selvforskyldt sygdom. Professor i folkesundhed ved Aarhus Uni-
versitet, Bo Christensen, papeger, at KOL-sygdommen ikke har saerlig hgj samfundsstatus. KOL far
ikke den opmaerksomhed, som sygdommen ifglge Bo Christensen er berettiget til, sammenlignet
med andre sygdomme (Ngrgaard, 2013). | en artikel fra Politiken fra 2016 kan man laese, at Kraef-
tens Bekaempelse og TrygFonden har igangsat et ambitigst projekt i Danmark, som kaldes "Rggfri
Fremtid”. Malet for dette projekt er, at ingen danske bgrn eller unge, og kun 5 procent af den
voksne befolkning, skal ryge i ar 2030. Ifglge Kraeftens Bekeempelse er initiativet foreningens stgr-
ste satsning pa tobaks- og forebyggelsesomradet i 25 ar (Rasmussen, 2016). Formanden for Kraef-
tens Bekaempelse, Dorthe Criiger, har udtalt, at rygning er den enkeltfaktor, som skader dansker-
nes sundhed mest og stjaeler flest raske levear (ibid.). Netop derfor er det vigtigt, at man kan skabe
en rogfri fremtid. Man ser dog i dag, at mange bgrn og unge fortsat ryger, hvilket er et sundheds-
problem. Som de nyeste tal fra Statens Institut for Folkesundhed viser, ryger hvert femte barn i 9.
klasse ugentligt eller lejlighedsvist, mens 37 procent af de unge i landets erhvervsskoler ryger dag-
ligt (ibid.). Med den sundhedsdiskurs, der pa nuveerende tidspunkt eksisterer i Danmark, hvor der
laegges stor vaegt pa det usunde ved rygning, og KOL delvist betragtes som selvforskyldt, kan det
formodes, at stigmatisering kan ramme personer med KOL. | et samfund, hvor det enkelte individ
ses som hovedansvarlig for egen sundhed, kan KOL-ramte stemples som sociale afvigere, eftersom
disse individer ikke fglger sundhedsdiskursen indeholdende en sund hverdag uden cigaretter. En

anden utilsigtet effekt af den nuvaerende sundhedsdiskurs kan vaere skabelsen af skam hos KOL-
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ramte. En skam over ikke at kunne fravaelge rygning, fordi en nikotinafhangighed kan vaere opsta-
et, eller skammen over at have padraget sig en sygdom, som opfattes som selvforskyldt. Derfor
kan et sociologisk blik pa stigmatisering, skam og skyld veere behjzelpelig til at belyse, hvordan det
opleves at leve med KOL i en samfundsmaessig kontekst som den danske. Dette kan vaere nogle af
de udfordringer, som KOL-ramte star over for i hverdagen. Indledningen har derfor fgrt frem til

valget af fglgende problemformulering.

Problemformulering

Hvordan oplever og hdndterer KOL-ramte hverdagslivets udfordringer, og hvorledes pavirker syg-

dommen deres lykke og livskvalitet?

Centrale definitioner og afgraensning

Dette afsnit omhandler problemformuleringens centrale begreber, som vil defineres og forklares.
Dette gg@res for at praecisere undersggelsens fokus og samtidigt afgreense denne. Desuden viser
afsnittet, hvordan problemformuleringens centrale begreber vil operationaliseres.

Det fremgar af problemformuleringen, at undersggelsen omhandler ’KOL-ramte’. | denne un-
dersggelse skal KOL-ramte udelukkende defineres som personer med moderat, sveer eller meget
sveaer KOL. Undersggelsen omhandler sadledes ikke personer med mild KOL, hvorfor dens resultater
kun i mindre grad vil veere valide for denne gruppe. Ifglge Lungeforeningen (2016d) estimeres det,
at 230.000 danskere lever med moderat KOL, mens 40.000 danskere lever med sveer eller meget
sveer KOL. Derved har denne undersggelse primart som formal at udtale sig om denne gruppe af
danskere pa ca. 270.000. | naervaerende undersggelse anvendes Lungeforeningens definition af
moderat, sveer og meget sveer KOL (jf. afsnittet “Fakta om KOL”). Endvidere kommer neaevnte af-
graensning i denne undersggelse som en logisk konsekvens af et samarbejde med Sundhedscenter
Aalborg, eftersom de kun tilbyder kurser til KOL-ramte med moderat til meget svaer KOL.

Ordene ’oplever’ og 'handterer’ hentyder til, at undersggelsen vil tage afszet i selekterede in-
formanters livsverden. Hermed anvendes grundlaeggende en kvalitativ og faanomenologisk tilgang,
som beskrives mere dybdegaende senere i projektet, primaert i afsnittet om videnskabsteori samt

sekundaert i metodedelen.
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| relation til begrebet ‘udfordringer’ hentydes der specifikt til psykosociale udfordringer, som
individet kan have i forbindelse med KOL. Derved forholder undersggelsen sig primaert til de socia-
le og psykologiske aspekter eller konsekvenser af KOL-sygdommen. Undersggelsens socialpsykolo-

giske tilgang samt de udvalgte socialpsykologiske teorier beskrives i teoridelen.

Lykke og livskvalitet

| forhold til begreberne ‘lykke’ og ’livskvalitet’ er der mange mulige definitioner og ikke nogen vi-
denskabelig konsensus om den ”sande” definition, hvilket frembringer en udfordring i neervaeren-
de undersggelse. Ifglge Barnett, hvis faenomenologiske undersggelse praesenteres i afsnittet med
eksisterende forskning, er begrebet livskvalitet vidt udbredt inden for sundhedsforskningen. Hun
tager afseet i Olesons (1990) definition af begrebet: ”Life quality is a subjective perception of satis-
faction or happiness with life important to individuals” (Barnett, 2005: 806). | neervaerende under-
spgelse benyttes ligeledes en faanomenologisk tilgang, hvor udgangspunktet er de KOL-ramtes
subjektive forstaelse af livskvalitet og lykke, hvorfor Olesons definition potentielt kunne benyttes,
men et problem ved denne definition er, at der ikke differentieres tydeligt mellem livskvalitet og
lykke. Professor Emeritus i sociologi, Ruut Veenhoven, der har specialiseret sig i lykkeforskning,
skriver, at begreberne livskvalitet og lykke ofte anvendes synonymt, men han foretraekker at nu-
ancere brugen af disse begreber ved at give dem forskellige betydninger. Vores forstaelse af lykke
og livskvalitet vil derfor tage udgangspunkt i Veenhovens opfattelse, idet han grundigt har beskre-
vet forskellen mellem disse begreber inden for lykkeforskningen. Veenhoven definerer lykke
saledes: “Happiness is the degree to which a person evaluates the overall quality of his present life-
as-a-whole positively. In other words, how much one likes the life one leads” (Veenhoven, 2001: 4).
Lykke omhandler saledes livet som helhed, hvorfor begreberne ’livstilfredshed’ og ’lykke’ ofte an-
vendes som synonymer inden for lykkeforskningen (ibid.: 4). Denne forstaelse arbejdes der saledes
ogsa ud fra i vores undersggelse, hvor lykke betragtes som den subjektive tilfredshed med livet
som helhed. Veenhoven (2006: 7) skriver, at man bgr skelne mellem ’livsaspekter’ versus ’livet
som helhed’. Han bruger som eksempel, at det er muligt at vaere glad for ens agteskab, men sam-
tidigt veere utilfreds med ens arbejdssituation, eller omvendt. Tilfredshed med forskellige aspekter
af livet bidrager typisk til det gode liv som helhed, idet dette medfgrer en bottom-up effekt, mens
tilfredshed med livet som helhed typisk vil bidrage til glaeden ved forskellige livsaspekter, eftersom

dette skaber en top-down effekt. Veenhoven skriver dermed, at glaeden ved livsaspekter og til-
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fredshed med livet som helhed, dvs. lykke, typisk er sammenhangende, men dette er ikke altid
tilfeeldet. Det er eksempelvis muligt at vaere lykkelig og tilfreds med livet som helhed, pa trods af
et darligt segteskab eller arbejdsliv, mens det ligeledes er muligt at have et godt aegteskab eller
arbejdsliv, men alligevel veere utilfreds med livet som helhed.

| nervaerende undersggelse anvendes begrebet livskvalitet saledes i relation til livsaspekter,
der kan bidrage til det gode liv som helhed. Lykkebegrebet forstas som tilfredshed med livet som
helhed - livstilfredshed. Ud fra denne forstaelse er det saledes muligt, at KOL-ramte oplever livs-
kvalitet i forhold til bestemte livsaspekter, uden at fgle sig lykkelige, og omvendt er det muligt at
nogle KOL-ramte oplever lykke og livstilfredshed, selvom de mangler livskvalitet i forhold til be-
stemte livsaspekter, det vaere sig i form af et darligt fysisk helbred, udfordringer i hverdagen, soci-
ale problemer, stigmatisering mv. Begreberne livskvalitet og lykke anvendes saledes ikke som sy-
nonymer i denne undersggelse, hvorfor begge begreber indgar i problemformuleringen savel som

i interviewguidens spgrgsmal.

Hverdagslivet
Barnett skriver (2005: 806), at KOL-ramte pavirkes i forhold til mange aspekter af deres hverdags-
liv: Herunder arbejde, hjemmelivet, fysiske og seksuelle aspekter i parforhold, interne og emotio-
nelle faktorer, der alle forarsager markante begraensninger for individet, som har indflydelse pa
livskvaliteten. Derfor forstas hverdagslivet bredt i naervaerende undersggelse, og eftersom der
benyttes en fanomenologisk tilgang vil hverdagslivsbegrebet defineres ud fra Alfred Schiitz.
Schitz definerer hverdagslivets verden som et seerligt meningsunivers, hvor der hersker en
naturlig indstilling, dvs. en oplevelse af verden hvor enhver tvivl, om at tingene kan vzere anderle-
des, er suspenderet (Larsen & Pedersen, 2011: 246). Schiitz overtog begrebet 'den naturlige ind-
stilling’ fra Husserl, men begrebet er blevet kendetegnende for Schiitz’ forstaelse af hverdagslivet.
Den naturlige indstilling er en common sense-indstilling, hvor omverdenen forekommer givet og
naturlig. Den naturlige indstilling udspringer af et kulturelt og socialt frembragt videnslager, som
mennesker i hverdagslivet traekker pa, uden at leegge maerke til det, nar hverdagens selvfglgelig-
heder genskabes. Dermed kan sociale aktgrer gennem den naturlige indstilling foregribe fremtidi-
ge haendelser, uden at skulle tvivle pa ethvert skridt, de tager. Gennem den naturlige indstilling
skubbes enhver tvivl om verdens eksistens til side, hvorfor de sociale aktgrer ikke tvivler pa, at de

kan handle i denne. Gennem ’den refleksive indstilling’ er det muligt at distancere sig fra hverdags-
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livets selvfglgeligheder, hvilket ses nar en forsker forholder sig desinteresseret til observationer i
den sociale verden, hvorved han undgar at tage de motiver, hab og bekymringer mv., til sig, som
aktgrerne i den sociale verden fortolker deres erfaringer ud fra. Dette anskuer Schiitz som et vi-
denskabeligt ideal, som kan efterstraebes, men der er ingen garanti for at man kan analysere en
given problemstilling uden nogen praekonceptioner (Bech-Jgrgensen, 2005: 8-10). Schiitz har lige-
ledes overtaget begrebet ’livsverden’ fra Husserl, og han transformer begrebet til hverdagslivets
verden (ibid.: 12). Begrebet livsverden beskrives yderligere i afsnittet med videnskabsteori, efter-
som dette begreb er taet knyttet til Schiitz’ forstaelse af hverdagslivets virkelighed. Ifglge Schiitz er
hverdagslivet ikke den eneste verden, men derimod en altoverskyggende virkelighed. Andre virke-
ligheder er dremme, fantasier, kunst, videnskab mv. Dagligt foretages spring mellem disse virke-
ligheder, men de oplgser ikke livsverdenens naturlige indstilling (ibid.). Hverdagslivet karakterise-
res ved, at det er struktureret af vaner og rutiner. Hverdagens viden kalder Schiitz spggefuldt for
en "kogebogsviden”, der indeholder opskrifter pa, hvordan man kan agere i verden. Hverdagslivets
verden er saledes den intersubjektive verden, der har eksisteret i utallige generationer. Denne
verden er blevet fortolket af andre fgr os og er derigennem blevet en ordnet verden, hvorfor ver-
den ikke blot fremtreaeder for os som en usammenhangende samling farvepletter og lyde. Disser
erfaringer overleveres fra afdgde sociale aktgrer og fungerer som en referenceramme af forhen-
veerende viden (Schiitz, 2005: 80-81). Hverdagslivets verden er ifglge Schiitz saledes ikke en privat
verden for individet, men en intersubjektiv verden, som individer er feelles om. | hverdagslivet
dominerer en praktisk interesse for individet og ikke en teoretisk. De sociale aktgrer streeber efter
at kunne beherske hverdagslivet for at kunne realisere deres mal. Hverdagslivets verden er bade
scenen og genstanden for individets interaktioner og handlinger (ibid.: 81). Ud fra Schiitz’ forstael-
se kan hverdagslivet opfattes feenomenologisk som de KOL-ramtes livsverden, hvori forskellige
common sense-tolkninger og -forstaelser kommer til udtryk, som kan danne grundlag for en vi-

denskabelig forstaelse, der laegger ud over hverdagslivets selvfglgelige viden.

Forskningsspgrgsmal

Neaervaerende afsnit omhandler projektets forskningsspgrgsmal. Disse er nedskrevet, eftersom
mennesket ifglge den hermeneutiske ontologi essentielt er et fortolkende vaesen. Bevidstheden er
ikke en tabula rasa, hvilket betyder, at fortolkningsprocesser er uundgaelige, hvorfor forskere altid

besidder en vis forforstaelse af en given problematik (Andersen & Koch, 2015: 231). Nedenstaende
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forskningsspgrgsmal er formuleret ud fra en forforstaelse, der delvist er pavirket af resultater fra

eksisterende forskning.

F1: Hvordan oplever KOL-ramte borgere stigmatisering?
F2: Hvordan oplever KOL-ramte borgere skyld og skam?
F3: Hvilke mgnstre er der i forhold til KOL-ramtes coping-strategier?

F4: Hvorledes pavirker KOL-sygdommen deres lykke og livskvalitet?

Forforstdelserne er formuleret til fire forskningsspgrgsmal. Disse er blandt andet blevet anvendt i
forhold til formuleringer af interviewspgrgsmal i interviewguiden. Forskningsspgrgsmalene medfg-
rer, at interviewene i udgangspunktet tematiseres, hvilket bevirker at interviewene ikke udfgres
forudsaetningslgst. Forskningsspgrgsmalene er ligeledes inkluderet for at give en stgrre metodisk
gennemsigtighed, da forforstaelser ellers, ifglge en hermeneutisk tankegang, blot vil veere implicit
tilstede i undersggelsen. Feenomenologien er en anden videnskabsteoretisk retning, som har be-
tydning for naervaerende undersggelses metode. | analysen indgar der derfor tematikker, som in-
formanterne selv har fremhaevet som relevante — ofte i forlaengelse af de forventede temaer.

En styrke ved at anvende forskningssp@grgsmal er, at disse bidrager til at skabe et skarpere fo-
kus i forhold til bestemte perspektiver pa problemformuleringen. Forskningsspgrgsmalene er der-
for med til at afgreense undersggelsen, idet de kan betragtes som underspgrgsmal til problemfor-
muleringen. Forskningsspgrgsmalene aktualiserer anvendelsen af bestemte teoretiske vinkler, idet
teoretiske formodninger mere eller mindre eksplicit ligger i forskningsspgrgsmalene.

Identitetsbegrebet benyttes bredt i forhold til alle disse tematikker, hvorfor vi ikke har skabt et
forskningsspgrgsmal omhandlende, hvorledes KOL-ramtes identitet pavirkes af sygdommen, selv-
om det er antaget, at sygdommen kan have forskellige identitetsmaessige konsekvenser. Forskelli-

ge perspektiver pa identitet indgar saledes i analysen som helhed.
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Projektdesign

Efter projektdesignet indgar et resumé af projektets enkelte dele, hvorved laeseren kan fa et over-
blik over projektets indhold. Kun hovedoverskrifterne fremgar i projektdesignet, mens underafsnit

er udeladt.

Indledning

Problemformulering

Eksisterende forskning

Videnskabsteori

Metode

e Teori

Analysestrategi

Analyse

Konklusion

CECECECEEEK

Indledning: Indledningen er selve problemfeltet, og den indeholder en beskrivelse af problemet,
fakta fra Lungeforeningen vedrgrende KOL samt data fra Sundhedsstyrelsen. Desuden argumente-
res der for problemstillingens aktualitet samt for relevansen af en sociologisk undersggelse.

Problemformulering: Problemformuleringen er undersggelsens centrale spgrgsmal, som besva-
res ud fra analysen i projektets konklusion. Problemformuleringen bliver belyst fra forskellige vink-
ler, hvortil fire forskningsspgrgsmal er formuleret. Ydermere bliver problemformuleringen centrale
begreber defineret.

Eksisterende forskning: | denne del beskrives den udvalgte eksisterende forskning. | forhold til
forskning vedrgrende kroniske sygdomme generelt redeggres der for en undersggelse af Kathy
Charmaz fra 1983. | relation til forskning specifikt vedrgrende KOL redeggres der for to specialer
fra Aalborg Universitet af Sebastian Cristoffanini og Louise Vestergaard fra henholdsvis 2011 og
2014, og en engelsk undersggelse af sygeplejersken Margaret Barnett. De fire udvalgte undersg-

gelsers vaesentligste resultater praesenteres samlet i forhold til 1) stigmatisering, skyld og skam, 2)
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coping-strategier og 3) lykke og livskvalitet. Derudover argumenteres der for valg af teori ud fra
eksisterende forskning.

Videnskabsteori: | afsnittet med videnskabsteori forklares Edmund Husserls og Alfred Schiitz’
faanomenologiske forstaelse, og det klarggres, hvorledes faanomenologi benyttes i naervaerende
undersggelse. Herefter beskrives hermeneutikken, som anvendes metodisk savel som ontologisk.

Metode: | denne del beskrives den anvendte metodiske tilgang til undersggelsen, hvilket ggres
for at skabe gennemsigtighed i forhold til undersggelsens udfgrelse. Der indgar Igbende refleksio-
ner vedrgrende etiske problemstillinger, validitet, reliabilitet og generaliserbarhed.

Teori: Der redeggres der for undersggelsens inspiration fra den positive psykologi. Stigmatise-
ringsteori af Goffman beskrives samt hans dramaturgiske perspektiv. Der redeggres for forskellige
teoretiske perspektiver pa begreberne ’‘skyld’ og ‘skam’. Der redeggres herudover for emotionsba-
seret og problembaseret coping. Derudover beskrives generelle socialpsykologiske perspektiver pa
identitet og emotioner. Enkelte teorier og begreber fremgar kun i analysen.

Analysestrategi: | denne del af projektet beskrives undersggelsens analysestrategi. Det vises,
hvordan analysen er opbygget i tre dele, hvor der tages afsat i fire forskningsspgrgsmal.

Analyse: Empirien analyseres fgrst i forhold til stigmatisering, skyld og skam. Dernaest i forhold
til coping-strategier. Hele analysen omhandler lykke og livskvalitet, men i tredje analysedel under-
spges KOL-sygdommens indvirkning pa eller relation til lykke og livskvalitet mere specifikt. De
frembragte resultater suppleres undervejs med alternative teoretiske perspektiver. Resultaterne
sammenholdes med tidligere forskning for at understrege forskelle og ligheder, hvor det vurderes
relevant. Efter hvert enkelt afsnit i de respektive analysedele kommer en delkonklusion, hvor de
vaesentligste fortolkninger fremhaves.

Konklusion: Undersggelsens vaesentligste fund praesenteres koncist, dvs. mere komprimeret

end i delkonklusionerne.
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Eksisterende forskning

| denne del af projektet vil den eksisterende forskning gennemgas. Det har veeret et mal med naer-
vaerende sociologiske undersggelse angaende KOL, at den skal bygge videre pa eller forholde sig
eksplicit til den tidligere relevante forskning pa omradet. Relevant forskning ses i denne sammen-
haeng som undersggelser om KOL, der enten helt eller delvist er skrevet ud fra en sociologisk eller
socialpsykologisk optik. Herunder er det muligt at opdele den eksisterende forskning i to kategori-
er: Den fgrste kategori omhandler forskning direkte relateret til KOL. Dernaest eksisterer forskning
i kroniske sygdomme generelt, som kan vaere behjzlpelig til at give indblik i de mest anvendte
teoretiske perspektiver og forstaelser.

Der er udvalgt eksisterende forskning fra begge naevnte kategorier, idet specifik viden om KOL
savel som generel viden om kronisk sygdom vurderes som brugbar for naerveerende undersggelse.
| forhold til forskning angaende kroniske sygdomme generelt vil de vaesentligste fund i Kathy
Charmaz’ socialpsykologiske undersggelse fra 1983 praesenteres. Charmaz’ undersggelse er ofte
citeret i den videnskabelige litteratur om kronisk sygdom, hvorfor denne er udvalgt pa trods af, at
undersggelsen ikke er af nyere dato. | forhold til KOL specifikt er to specialer fra Aalborg Universi-
tet udvalgt. Disse bidrager med viden, der relaterer direkte til dette projekts problemformulering.
Ud fra litteratursggningen vurderes, at disse specialer er de vaesentligste sociologiske undersggel-
ser pa dansk grund, der omhandler en lignende problemstilling. Til sidst er en undersggelse af
Margaret Barnett udvalgt, idet denne indeholder et grundigt faanomenologisk perspektiv pa KOL-
patienters hverdag i relation til deres sygdomsoplevelse.

Der vil ikke redeggres for de fire udvalgte undersggelsers resultater i deres helhed, men kun
for de aspekter, der har relevans for problemstillingen. De fire undersggelser vil preesenteres hver

isaer, hvorefter de relevante resultater fra disse praesenteres samlet.

Nar lungerne driller

"Nar lungerne driller” er et kandidatprojekt fra 2011 af Sebastian Cristoffanini. Hans kvalitative
undersggelse er baseret pa otte semistrukturerede interview. Undersggelsens formal var at besva-
re felgende problemformulering: “Hvordan oplever, handterer og tilpasser personer med KOL sig

deres sygdom i den sociale interaktion i hverdagslivet?” (Cristoffanini, 2011: 9). Cristoffaninis pro-
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jekt omhandler en problemstilling indeholdende et sociologisk blik pa KOL-ramtes sociale interak-
tion i hverdagslivet, hvorfor projektet har leveret inspiration for naervaerende undersggelse.
Cristoffanini (ibid.: 33) valgte en feenomenologisk tilgang og indsamlede viden om sygdommen
ud fra et individ- eller oplevelsesperspektiv. Han gjorde brug af en induktiv tilgang inspireret af
grounded theory. Cristoffaninis valgte metode har medfgrt, at den sociologiske teori i hans under-
spgelse traeder i baggrunden, hvorfor naervaerende undersggelse med en abduktiv tilgang i hgjere

grad fremhaever sociologisk teori.

Nar kronisk sygdom larmer i livet

"Nar kronisk sygdom larmer i livet” er et sociologisk specialeprojekt fra 2014 af Louise Mgller Ve-
stergaard fra Aalborg Universitet. Vestergaard arbejdede ud fra fglgende problemformulering:
Hvad karakteriserer individer, som har en kronisk sygdom, og hvordan pavirker den kroniske syg-
dom de sygdomsramte i forhold til den mentale sundhed? (Vestergaard, 2014: 7).

Vestergaard anvendte bade en kvantitativ og kvalitativ tilgang. Den kvantitative del omhandler
problemformuleringens fgrste del, altsa hvad der karakteriserer individer, som har en kronisk syg-
dom. Dette blev gjort med udgangspunkt i data for Region Nordjylland fra Sundhedsprofilen 2013.
Den kvalitative del omhandler, hvorledes kronisk sygdom pavirker det mentale helbred. | denne
forbindelse indgik Vestergaard et samarbejde med Sundhedscenter Aalborg, som stillede infor-
manter til radighed, der enten havde KOL eller kronisk hjertekarsygdom, og som anvendte sund-
hedscentrets forlgbstilbud (ibid.: 44).

| naervaerende undersggelse er der ligeledes indgaet et samarbejde med Sundhedscenter Aal-
borg (jf. metodeafsnittet). | den kvalitative del af Vestergaards undersggelse tages der, ligesom i
naerverende undersggelse, afsaet i kronikernes sygdomsfortzellinger fra borgere hos Sundheds-
center Aalborg. Vestergaard udfgrte ét fokusgruppeinterview, mens der i naerveerende undersg-
gelse anvendes enkeltinterview - refleksionerne bag dette valg vil uddybes i metodeafsnittet. Ve-
stergaard anvender blandt andet teori om stigmatisering ud fra Goffmans bog ”Stigma” (1963).
Dermed bruger hun delvist et socialpsykologisk perspektiv, hvorfor identitetsbegrebet bliver vae-
sentligt i hendes undersggelse. Vestergaards projekt leverer derfor en baggrundsviden for, hvor-
dan og hvorfor stigmatisering opleves af kronisk syge, blandt andet KOL-ramte, hvilket vi forholder

os til i naerveerende undersggelse.
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KOL-patienters selvoplevede tilstand

Margaret Barnett, der er KOL-specialiseret sygeplejerske i England, har udfgrt en patientundersg-
gelse? om KOL. Barnett anvendte en faenomenologisk tilgang, hvilket muliggjorde en undersggelse,
der fokuserede pa KOL-patienters individuelle livserfaringer og selvoplevede sundhedsmaessige
tilstand (Barnett, 2005: 807).

| Barnetts undersggelse blev der gennemfgrt ti kvalitative interview. Nogle af udvaelgelseskrite-
rierne herfor var, at patienterne skulle have moderat til svaer KOL samt ingen andre identificerbare
invaliderende sygdomstilstande. Ni af de ti udvalgte patienter havde sveer KOL, og en enkelt havde
moderat KOL. Patienter, med en mild grad af KOL eller andre helbredsmaessige komplikationer,
blev fravalgt (ibid.). | neervaerende undersggelse benyttes ligeledes en faenomenologisk tilgang
indeholdende ti interview med borgere, der har moderat til meget svaer KOL (jf. metodeafsnittet).
| forhold til udvaelgelseskriterierne er ligheden saledes, at personer med mild KOL ikke er inklude-
ret i naervaerende undersggelse.

Barnett beskriver detaljeret, hvorledes KOL-patienternes hverdag pavirkes af lungesygdom-
men. Undersggelsen giver indblik i, hvilke symptomer patienter med moderat til svaer KOL oplever
i dagligdagen samt sygdommens sociale og psykologiske konsekvenser. Overordnet beskriver Bar-
nett KOL-ramtes udfordringer og problemer, szerligt med henblik pa deres fysiske symptomer,
mens de sociale problemstillinger italessettes i mindre grad. Dette skyldes muligvis Barnetts faglige
baggrund, hvorfor hendes undersggelse ikke indeholder decideret sociologisk teori eller sam-
fundsvidenskabelige fortolkninger. Et formal med naervaerende undersggelse er saledes at belyse

lungesygdommens sociale aspekter i hgjere grad samt anvende sociologisk teori.

Kronisk sygdom og identitetstab

Kathy Charmaz er professor i sociologi, og hun har forsket i kroniske sygdomme ud fra et sund-
hedssociologisk og socialpsykologisk perspektiv. Hun argumenterer for, at et snaevert medicinsk
fokus pa kronisk sygdom ignorerer og overser den bredere betydning af de lidelser, som opleves af
kronikere (Charmaz, 1983: 168). | undersggelsen ”Loss of Self” (1983) beskriver Charmaz (ibid.),
hvordan kronisk syge generelt pavirkes socialt og psykologisk. Hendes undersggelse tog afseet i

data indsamlet via kvalitative interview med 57 kronikere med varierende diagnoser. For at klar-

? Chronic obstructive pulmonary disease: a phenomenological study of patients experiences (2005)
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laegge hvordan kronisk syge pavirkes psykosocialt, tog hun udgangspunkt i kronikernes dagligdag,

fordi hun mente, at tabet af identitet gradvist forekommer i hverdagslivet.

Relevante resultater fra den eksisterende forskning

| dette afsnit preesenteres de vaesentligste resultater fra de fire udvalgte undersggelser. Resulta-
terne praesenteres i samme reekkefglge som forskningssp@grgsmalene og analysens opbygning.
F@rst praesenteres resultaterne vedrgrende stigmatisering, skyld og skam. Dernaest de vaesentlig-

ste resultater i forhold til coping-strategier og til sidst i forhold til lykke og livskvalitet.

Stigmatisering, skyld og skam

Cristoffanini (2011: 93) undersggte, hvorvidt KOL-ramte oplever stigmatisering i hverdagslivet. |
undersggelsen konkluderes, at KOL-ramte generelt har en forstaelse af, at sygdommen tillaegges
en negativ betydning i samfundet, idet den i hgj grad betragtes som vaerende selvforskyldt. Yder-
mere konkluderer han, at ikke alle KOL-ramte oplever egentlig stigmatisering i hverdagen, efter-
som de typisk ikke baerer synlige sygdomstegn. Det opleves i hgjere grad som et stigma, hvis der er
synlige tegn pa sygdommen, hvorfor KOL-ramte med iltapparat i hgjere grad oplever miskredite-
ring fra omgivelserne. KOL-ramte, med synlige kendetegn pa sygdommen, kan siges at opleve,
hvad Goffman kalder ’kropslig stigmatisering’. Ifglge Cristoffanini oplever KOL-ramte, som ikke
baerer iltapparater eller masker, i hgjere grad, at de ikke formar at leve op til andres forventninger,
hvorfor de kan opleve, at de ikke passer ind socialt. De mgder i hgjere grad manglende forstaelse
for deres sygdom og nedsatte fysiske evner, fordi de ikke har synlige sygdomstegn. Det kan der-
med vaere mere vanskeligt for dem at legitimere deres sociale adfaerd over for dem selv eller an-
dre, eftersom de udadtil fremstar som raske. Cristoffanini (ibid.: 94) mener, at KOL-ramte ofte er i
stand til at skjule tegnene pa sygdommen i sociale sammenhange, hvorfor de normalt ikke ople-
ver miskrediterende bemaerkninger i hverdagens interaktioner. Cristoffanini mener pa baggrund af
sin empiri at kunne udlede, at KOL-ramte ofte tilskriver sig selv miskrediterende egenskaber, hvor-
for han anvender begrebet ‘selvmiskreditering’. Ifglge Cristoffanini medfgrer selvmiskreditering, at
KOL-ramte opfatter sygdommen som helt eller delvist selvforskyldt. Dette resulterer i en fglelse af
manglede vaerdighed og flovhed, hvilket kan medfgre, at de ikke gnsker at tale om deres sygdom
(ibid.: 93-94). Cristoffanini (ibid.) fremhaever derfor, at de betydninger sygdommen tillaegges pa

makroniveau pavirker interaktionen pa mikroniveau, hvilket bevirker, at KOL-ramte kan fgle skyld.
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Han (ibid.: 102) konkluderer, at KOL-ramtes sygdomsoplevelse ikke er betinget udelukkende af
sygdommen, men ogsa af samfundsstrukturerne og den mening sygdommen tillaegges i samfun-
det. Sygdomsoplevelsen er derfor indirekte skabt, formet og pavirket af samfundsstrukturerne.

Vestergaard (2014: 94) forholder sig ligeledes til, hvordan kronisk syge, herunder KOL-ramte og
personer med hjertekarsygdom, oplever skyld. Hun fremhaver, at kost og regelmaessig motion
spiller en essentiel rolle i maden, hvorpa sundhed og sygdom italesattes. Kost- og sundhedsrad er
internaliseret i kronikerne, hvorfor de betragter verden gennem en normativ sundhedsforstaelse.
Sygdom vanskeligg@r yderligere dyrkelse af motion i gnskelig grad, hvorfor kronikerne fgler, at de
ikke kan leve op til den geengse sundhedsforstaelse, hvorfor fglelsen af skyld og ansvar opstar. En
ansvarsfglelse eksisterer for at eendre den usunde sundhedsadfaerd. Ligeledes opstar skyldfglelse
over i fgrste omgang at have padraget sig sygdommen.

Yderligere konkluderer Vestergaard (ibid.: 95), at kronikerne italesaetter ensomhed og fzlles-
skaber gennem sundhedsforstaelsen. For at vaere en integreret del af et feellesskab er det ngdven-
digt at veere rask, normal og sund. Nar kronikerne sgger accept hos deres omgivelser, skabes et
spandingsfelt, hvor det konstant er ngdvendigt, at de er bevidste om deres optraeden for ikke at
blive klassificeret som afvigere. Kronisk sygdom medfgrer saledes en usynlig stigmatisering, der
skaber afvigelse fra raske mennesker, hvorfor kronikerne fgler et socialt pres. KOL-ramte og kro-
nisk hjertekarsyge undlader derfor helst at tale om deres sygdom, eftersom de oplever, at der ikke
er tilstraekkeligt med forstaelse for deres sygdom, hvorfor de ofte fgler sig alene med sygdommen.

Charmaz skriver (1983: 181), at stigmatisering eller miskreditering ofte opstar pa baggrund af
forventninger til den syge person, som vedkommende ikke kan indfri. Mange kronisk syge oplever
miskreditering i forhold til deres mindskede eller marginale deltagelse i den gaengse sociale ver-
den. En ydmygende form for miskreditering kan opleves i det offentlige rum, hvor kronisk syge
nogle gange bliver chokeret over, hvordan andre mennesker reflekterer deres selvbillede.

En anden form for miskreditering er selvmiskreditering®. Charmaz bemaerker (ibid.: 187), hvor-
dan kronisk syge kvinder eksempelvis kan fgle skam over at have et rodet hjem, fordi de ikke kan
folge tidligere standarder. Kronikere kan saledes have svart ved at indfri deres egne forventnin-
ger. Charmaz understreger vigtigheden af, at kronisk syge fgler accept i forhold til deres situation,

sa de ikke streeber efter at udfgre handlinger, de ikke leengere kan. | forhold til selvmiskreditering

3 ’Selvmiskreditering’ kan ogsa kaldes for ’selvstigmatisering’, hvilket tilsyneladende er en mere udbredt betegnelse
inden for dansk forskning, hvorfor denne er valgt. En formel definition af selvstigmatisering indgar i teoriafsnittet.
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naevner Charmaz yderligere (ibid.: 191), hvorledes kronikere kan blive szrligt sensitive og ”scan-
ne” sociale situationer for forsgg pa miskreditering. Dette skaber en lidt overdreven fglsomhed,
som bevirker, at de nogle gange fejltolker situationer og gger deres egen psykologiske smerte.

Charmaz skriver (ibid.: 189), hvordan kronisk syge i sidste ende kan fgle, at de er en byrde for
andre, hvorved fglelser af skyld og skam kan opsta. Den stg@rre fysiske afhaengighed af andre ce-
menterer for kronisk syge, hvordan sygdom er blevet knyttet til deres primaere sociale identitet.
Den ggede afhaengighed af andre kan skabe en fglelse af at veere ubrugelig og ligegyldig. Charmaz
mener desuden, at det moderne samfunds vaerdier vedrgrende uafhaengighed, individualisme,
privatliv og familiens autonomi, skaber et gget pres pa personer med kronisk sygdom. Et pres, der
ikke kun skabes udefra, men ogsa fra kronikernes egne vardier, hvilket hun knytter sammen med
den protestantiske etik pa samfundsniveau. Med disse vaerdier har de kronisk syge derfor, ifglge
Charmaz, sveert ved at se pa deres sygdomstilstand som andet end et nederlag, hvilket derfor fgrer
til identitetstab.

Charmaz (ibid.: 177) skriver, at oplevelsen af at blive miskrediteret, ignoreret eller pa anden
made devalueret, bidrager til at de kronisk syge isolerer sig. De undgar eksempelvis situationer,
hvor de kan fgle sig miskrediteret af andre. Den sociale isolation kan fgre til en fglelse af ensom-
hed og intensiveret psykologisk smerte. Hun forklarer (ibid.: 179, 180), at social isolation ogsa kan
opsta, fordi kronikerne har svaert ved at opretholde deres sociale rolle. De kan fgle sig ude af stand
til at opretholde en positiv selvpraesentation, eftersom dette kreever mere energi som syg, hvorfor
de i hgjere grad undgar at bevaege sig ud i den offentlige sfeere. Der er en tendens til, at den kroni-
ske sygdom resulterer i social isolation, nar kronikernes tilstand forvaerres. Den sociale isolation
rammer typisk enlige hardest.

Barnett (2005: 808) skriver, at selvom KOL-ramte accepterer at sygdommen normalt er forar-
saget af rygning, opfatter de typisk ikke symptomerne som alvorlige, hvorfor disse blot omtales
som ”“rygerhoste”. Nogle af KOL-patienterne i hendes undersggelse fortsatte med at ryge, selv
efter KOL-sygdommen var konstateret, eftersom de rasonnerede, at skaden allerede var sket.
Barnett fremhaver (ibid.) desuden, at manglende uafhangighed i forhold til hverdagens ggremal
kan veere vanskelig at acceptere for KOL-patienter, hvilket kan skabe fglelser af frustration. Dette

kan indikere, at KOL kan fgre til skamfglelse, blandt andet pa grund af gget afhaengighed af andre.
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Neerveerende undersggelse ift. stigmatisering, skyld og skam

De udvalgte eksisterende undersggelser viser, at stigmatisering forekommer blandt KOL-ramte
specifikt og blandt kronikere generelt, hvorfor stigmatiseringsteorien er vaesentlig at inddrage i en
ny undersggelse vedrgrende KOL-ramtes hverdagsliv.

Cristoffaninis undersggelse viser, at Goffmans begreb ’kropslig stigmatisering’ kan vaere rele-
vant at inddrage, eftersom KOL-ramte normalt kan skjule deres sygdomstegn i sociale sammen-
hange, mens dette ikke er muligt, hvis de beaerer synlige sygdomstegn, som eksempelvis et iltappa-
rat. Synlige sygdomstegn gger tilsyneladende risikoen for kropslig stigmatisering.

Vestergaard fremhaever betydningen af den usynlige stigmatisering, som eksisterer i form af et
socialt pres pa de KOL-ramte, hvorved de betragter verden ud fra en normativ sundhedsforstaelse.
Kronikerne ggr derfor deres bedste for at holde sygdommen skjult for at kunne inkluderes i sociale
sammenhange som raske og normale. Kronisk sygdom kan potentielt resultere i social isolation,
manglende faellesskabsfglelse, angst, depression mv. Cristoffanini forklarer pa lignende vis, hvor-
dan KOL-sygdommen ofte tilleegges negativ betydning i samfundet, hvilket skaber fglelser af skyld
og skam. Ligeledes er Charmaz inde p3, at selvmiskreditering for kronikere kan resultere i skamfg-
lelse, hvis de ikke er i stand til at indfri egne forventninger. Hun forklarer blandt andet, hvordan
kronikere kan opleve gget felsomhed pa grund af sygdom, hvilket ggr at de i hgjere grad mistolker
situationer og oplever miskreditering i situationer, hvor det ikke er andres intention at miskredite-
re. Derfor bliver ’selvstigmatisering’ et relevant begreb at inddrage, eftersom det tyder p3, at selv-
stigmatiserende adfeerd kan forekomme blandt kronikere.

Det er et muligt kritikpunkt ved Cristoffaninis undersggelse, at han ikke anvender teori om
skyld eller skam, og ligeledes definerer han ikke begrebet ’selvstigmatisering’. Vestergaard har
ligeledes ikke decideret teori om skyld eller skam. Der kan saledes argumenteres for, at det er vae-
sentligt at inkludere teori om skyld og skam, hvorfor teori vedrgrende dette inddrages i naervee-
rende undersggelse. Dette eftersom Cristoffanini og Vestergaard fremhaever betydningen af emo-
tionerne skyld og skam i forhold til KOL og kronisk sygdom.

Cristoffanini savel som Vestergaard forklarer, hvorledes KOL-ramte ofte skjuler deres sygdom i
sociale sammenhange. Vestergaard laegger primaert veegt pa, hvordan det kan fgre til ensomhed
at skjule sygdom pa grund af et usynligt stigma, men med denne tolkning tages ikke hgjde for,

hvordan det kan vaere positivt at opretholde en selvpraesentation, hvor ens sygdom ikke er i cen-
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trum. Derfor vil Goffmans dramaturgiske perspektiv anvendes i naervaerende undersggelse, efter-
som den eksisterende empiriske forskning peger pa denne teoris relevans.

Vestergaard og Charmaz inkluderer begge teori om identitet. Charmaz er specielt opmaerksom
pa, hvordan kronisk sygdom fgrer til identitetstab, isaer fordi kronikere har svaert ved at oprethol-
de deres identitet i sociale sammenhange, hvorfor de har tendens til at isolere sig socialt. Neervae-
rende undersggelse vil sdledes tage hgjde for, hvordan KOL kan pavirke den ramtes identitet. Det
socialpsykologiske perspektiv, som szerligt benyttes af Charmaz og til dels af Vestergaard, har haft

indflydelse pa naervaerende undersggelse.

Coping-strategier

Overordnet benyttes teori om coping-strategier ikke i den anvendte eksisterende forskning, men
eftersom det indgar i naervaerende undersggelses problemformulering, hvordan KOL-ramte hdnd-
terer deres sygdom, vurderes det relevant at inkludere teori om coping. Succesfuld coping vil end-
videre teenkes at kunne fgre til stgrre livskvalitet og lykke og dermed vise, hvordan det gode liv er
muligt, selv med kronisk sygdom.

Cristoffanini (2011: 100) identificerede tre mulige coping-strategier ud fra egne iagttagelser: 1)
KOL-ramte tilpasser sig sygdommen ved at erstatte gamle aktiviteter med nye meningsfulde hand-
linger og aktiviteter i hverdagslivet, 2) de fastholder den forbindelse til hverdagslivet, som de tidli-
gere havde og 3) de fortraenger sygdommen. Ifglge Cristoffanini (ibid.) oplever KOL-ramte syg-
dommen forskelligt, alt efter hvor pludselig indvirkning denne har pa hverdagslivet. Nogle oplever
sygdommen som et decideret ’biografisk brud’, mens andre oplever, at sygdommen kommer
gradvist. KOL-ramte oplever i hgjere grad sygdommen som et biografisk brud, hvis de ikke har po-
sitive fremtidsudsigter. Han papeger, at en tilpasning til sygdommen kan vaere ngdvendig, selvom
denne ikke opleves som et markant biografisk brud.

Barnett (2005: 808) skriver om, hvordan flere KOL-patienter handterer de emotionelle effekter
sygdommen medfgrer. Ordet ‘frustration’ anvendes ofte af KOL-patienterne til at beskrive deres
felelsesmaessige tilstand. Frustrationen ligger i, at patienterne, pa grund af symptomerne ved an-
dengd, ikke altid har tilstraekkelige ressourcer til at udfgre simple opgaver eller aktiviteter. Patien-
terne giver udtryk for den frustration, der kan forekomme, nar elementare aktiviteter ikke kan

udferes, fordi kroppen begranser disse, hvilket kan fgre til selvmordstanker.
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Neerverende undersggelse ift. coping-strategier

Cristoffanini har identificeret tre mulige coping-strategier, men vi vurderer at generelle teorier fra
socialpsykologien vil kunne give et mere pracist indblik i de KOL-ramtes mader at handtere deres
sygdom p3a, hvorfor generel teori vedrgrende coping-strategier ligeledes indgar i teoriafsnittet.

Cristoffaninis forklaring i forhold til det biografiske brud og gradvise sygdomsforandringer pe-
ger pa det vaesentlige i at inkludere forskellige narrative begreber, sdsom begreberne 'vende-
punkt’ samt ’livschancer’ og ’livsplaner’. Cristoffanini betragter det grundleeggende som en uhen-
sigtsmaessig coping-strategi at fortraenge en sygdom, men i narveerende undersggelse fremhae-
ves, hvorledes coping-strategier i sig selv hverken er negative eller positive, men dette kommer an
pa anvendelsen. Denne forskel skyldes, at neerveerende undersggelse operationaliserer teori om
coping, mens Cristoffaninis metodisk gjorde brug af grounded theory.

Barnetts undersggelse viser, hvordan KOL medfgrer fglelsesmaessige problemer og konflikter,
hvorfor det kan vaere relevant at inddrage teori om emotionel coping. Andengd iszer kan fgre til
frustration og reducere KOL-ramtes livskvalitet, mens succesfuld coping muligvis kan forhindre, at
livskvalitet og lykke falder yderligere. Derfor vil naervaerende undersggelse blandt andet belyse,

hvordan KOL-ramte i hverdagen handterer deres fglelser for at optimere deres livskvalitet.

Lykke og livskvalitet

Lykke og livskvalitet er centrale faenomener i naervaerende undersggelse, hvorfor disse begreber
indgar i undersggelsens problemformulering. Dermed adskiller undersggelsen sig fra de udvalgte
eksisterende, eftersom disse begreber i hgjere grad fremhaeves.

Vestergaard (2014: 93) bergrer temaet livskvalitet i forhold til mentalt helbred. Ud fra en kvan-
titativ tilgang viser hun, at personer med KOL eller hjertekarsygdom generelt har et darligere men-
talt helbred end andre sygdomsgrupper. Usund sundhedsadfaerd forekommer oftere hos individer
med KOL eller hjertekarsygdomme end hos den resterende del af befolkningen. Depressive ten-
denser ses hos ca. 5 procent i den brede befolkning, mens dette tal for KOL-ramte er 11,8 procent.
| undersggelsen konkluderes, at der er mistrivsel, eftersom der blandt KOL-ramte er 9 procent, der
ufrivilligt fgler sig alene, mens dette geelder for 4,8 procent hos befolkningen som helhed.

Vestergaard (ibid.: 95) konkluderer, at feellesskabsfglelsen, ved at veere pa arbejdsmarkedet el-
ler ved at vaere en del af et stgrre faellesskab, ofte mangler. Ligeledes kan deltagelse i et feellesskab

forekomme opslidende og skabe en fglelse af utryghed, idet kronikernes sygdom kan komme til at
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fremsta tydeligere end ved social isolation. Dette medfgrer samlet set et darligere mentalt hel-
bred, hvilket kan resultere i angst, ensomhed samt depression. Angst opstar potentielt ved tanken
om en tidlig dgd grundet den kroniske sygdom. Ensomhed kan forekomme, nar individet fgler sig
alene med sygdommen. Depression kan opsta ved tanken om, at den kroniske sygdom udelukken-
de forvaerres med tiden. Kronisk sygdom pavirker derfor de sygdomsramtes identitet samt den
sociale interaktion negativt. Konsekvensen heraf bliver en grundlaeggende forvaerring af det men-
tale helbred.

| undersggelsen ”Loss of Self” (1983) forklares det, hvordan kronisk sygdom har en negativ pa-
virkning pa lykke og livskvalitet. Charmaz (1983: 168) konkluderer overordnet, at identitetstab er
det staerkeste symptom hos de kronisk syge. Kronisk syge oplever, hvordan deres selvbillede lang-
somt bortsvinder, mens de ofte er ude af stand til at skabe en ny identitet med samme viggr. Hun
undersggte, hvilke socialpsykologiske faktorer, der har indflydelse pa kronikernes livskvalitet. Hun
tog udgangspunkt i deres hverdagsliv, fordi hun mente, at identitetstab gradvist forekommer i
hverdagslivet. Ontologisk traekker Charmaz (ibid.: 170) pa et symbolsk interaktionistisk perspektiv.
Hun argumenterer for, at selvet er skabt gennem social interaktion og opretholdes i det sociale
samspil. Pa grund af selvets sociale natur er socialisering derfor en livslang proces, hvorfor foran-
dringer i selvet kan derfor forekomme som en konsekvens af kronisk sygdom. Netop derfor kan
social isolation fgre til identitetstab og reducere livskvaliteten. Charmaz (ibid.: 176) skriver, at kro-
nisk syge ofte har svaert ved at vaere positive, nar sygdommen er pa sit hgjeste, men set i retro-
spekt kan en periode med kronisk sygdom omtales positivt af de kronisk syge, hvis deres helbreds-
tilstand senere er blevet forbedret. Derved kan den kroniske sygdom indga i deres fortaelling som
noget positivt, der fgrte til selvopdagelse og selvudvikling. En kronisk sygdom kan saledes ogsa
pavirke den ramte positivt, hvilket er et perspektiv, der ikke er saerligt fremtraedende i den eksiste-
rende forskning.

Charmaz (ibid.: 169) mener, at den psykologiske lidelse opstar som fglge af identitetstab. Den
mindskede selvfglelse opstar blandt andet, fordi kronikerne oplever, at de ikke laengere kan prae-
stere det samme som tidligere. Over tid medfgrer dette, at de gradvist far et reduceret selvbillede.
De kronisk syge oplever, at de i mindre grad har kontrol over deres liv og fremtid, hvilket kan fgre
til tab af selvtillid og identitet. Charmaz (ibid.: 172-173) forklarer, at kronikere generelt lever et

restriktivt liv sammenlignet med raske, hvorfor de har sveerere ved at konstruere et veerdigt selv-
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billede. Sygdom kommer pa grund af begraensningerne ofte til at fylde en central del af deres liv,
idet de konstant oplever situationer i hverdagen, der minder dem om deres sygdom. Kronisk syge,
der dagligt mindes om deres sygdom, oplever den i hgjere grad som restriktiv. Sa laange kronisk
syge derimod fgler, at de har frihed til at deltage i aktiviteter efter eget valg, oplever de at have
feerre begraensninger i hverdagen. Nogle kronisk syge kan fgle en vis frihed i at have bil, hvilket
giver dem stgrre tryghed samt en fglelse af kontrol over egen situation og fremtid.

Charmaz (ibid.: 174) mener, at kronisk syge oplever deres liv som mindre frit, fordi de har en
tendens til at sammenligne sig med andre, der er raske og sunde. De har derfor for store krav til
sig selv, hvilket medfgrer, at de ikke er i stand til at give sig selv den omsorg, der er ngdvendig. Pa
samme made kan de skabe mere selvpatvungne restriktioner, hvis de styres af frygt og fglelsen af
usikkerhed vedrgrende fremtiden, hvilket kan ggre kronikerne overforsigtige, hvorfor de undgar at
deltage i sociale aktiviteter mv., selvom de strengt taget har den fysiske styrke dertil.

Overordnet mener Charmaz (ibid.: 168), at kronikernes livskvalitet reduceres i forhold til fire
punkter: 1) De oplever et liv med flere restriktioner, 2) de oplever i hgjere grad social isolation, 3)
de oplever miskreditering og 4) de oplever at vaere en byrde for andre. Alle disse temaer omhand-
ler livskvalitet, hvorfor de vil have indflydelse pa naervaerende undersggelse.

Barnetts undersggelse omhandler, i modsaetning til Vestergaards og Charmaz’, udelukkende
KOL-patienter. Hun forklarer szerligt, hvordan hverdagen opleves af KOL-ramte, og hvilken indfly-
delse dette har pa deres livskvalitet generelt.

Barnett (2005: 809) skriver, at KOL-patienternes symptomer varierer fra dag til dag og fra time
til time. KOL-ramte oplever, at symptomerne er vaerst om morgenen, hvor det kan tage adskillige
timer at opna en fornemmelse af normalitet, hvilket blandt andet skyldes medicinens forsinkede
virkning. KOL-ramte oplever generelt, at det kan vaere sveert at sove om natten, hvilket kan resul-
tere i fa timers sgvn. Et af de hardeste KOL-symptomer er andengd. Oplevelsen af momentan an-
dengd er ofte meget skreemmende. Hyppigheden af andengdstilfaelde afhanger af vejret, hvor
damp og kulde ofte kan vaere den udlgsende faktor. Specielt er det om vinteren, at symptomerne
pa KOL viser sig, hvor manederne fra september til januar er de veerste.

Barnett (ibid.) forklarer desuden, hvordan KOL-ramte gradvist far mere vanskeligt ved at udfg-
re dagligdagsaktiviteter. Patienterne i Barnetts undersggelse fremhaever det at tage et bad som

vaerende den stgrste udfordring, eftersom det ikke altid er muligt at komme ind i badet, fordi
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dampen fra det varme vand irriterer lungerne. Dette medfgrer, at flere KOL-ramte bliver bange for
at ga i bad - specielt hvis de er alene - eftersom de frygter at fa andengd.

Barnett (ibid.: 810) skriver angaende sociale relationer, hvordan KOL-ramtes fysiske inaktivitet
pavirker dem selv, deres partner, familie mv., hvilket ligeledes reducerer deres evne til at socialise-
re, tage pa ferie og nyde et normalt liv. Generelt oplever patienterne, at det er mere vanskeligt at
planlaegge fremtidige aktiviteter, fordi den fysiske tilstand svinger fra dag til dag. Andre eksterne
faktorer som pavirker, hvorvidt KOL-ramte kommer udendgrs, er distancen de skal g3, vejrforhol-
dene samt muligheden for eventuelt at medbringe et iltapparat. Eftersom det bliver mere vanske-
ligt at komme udenfor, socialiserer KOL-patienterne mindre end tidligere.

Barnett (ibid.) pointerer, hvorledes KOL-ramte har vanskeligere ved at foretage dagligdagsakti-
viteter, der kraever fysisk anstrengelse. Den manglende fysiske aktivitet medfgrer en yderligere
svaekkelse af det fysiske helbred, med muskelsvind mv. Dette kan medfgre, at KOL-ramte i stigen-
de grad veelger at blive hjemme. Inaktivitet styrker den negative spiral og fastholder den KOL-
ramte i hjemmet. Pa trods af den fysiske svaekkelse formar flere KOL-ramte stadig at bibeholde
livskvaliteten. Her fremhaever patienterne i Barnetts undersggelse specielt familiens store betyd-

ning.

Neervaerende undersggelse ift. lykke og livskvalitet
| den eksisterende udvalgte forskning fokuseres der overordnet p3a, hvorledes kronikere eller KOL-
ramtes livskvalitet pavirkes negativt, mens dette ikke er tilfaeldet i naervaerende undersggelse.

Vestergaard er inde pa, hvorledes KOL-ramte i stgrre grad oplever depression, ensomhed og
angst end normalt, men hun forholder sig ikke til, at stgrstedelen af KOL-ramte statistisk set ikke
oplever i en forringelse i deres mentale helbred, hvorfor naerveerende undersggelse vil omhandle
den positive handtering af KOL og ikke blot de negative konsekvenser.

Charmaz beskriver i lighed med Vestergaard, hvordan social isolation kan vaere gdelzeggende
for individet. Charmaz beskriver, hvordan kronisk sygdom kan pavirke de ramtes identitet, hvilket
er et perspektiv som naervaerende undersggelse i hgj grad ogsa anvender. Identitetsteori ud fra en
socialpsykologisk tilgang inddrages derfor. Naervaerende undersggelse besidder et positivt social-
psykologisk blik pa hverdagslivet med KOL, mens Charmaz primaert beskriver de negative sociale
og psykologiske konsekvenser af kronisk sygdom. Naerveerende undersggelse undersgger i mod-

saetning hertil ligeledes positive elementer i kronikernes hverdagsliv, mens de negative psykoso-
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ciale konsekvenser ikke negligeres. Charmaz’ konklusion vedrgrende den negative effekt af sam-
menligninger har blandt andet medfgrt, at socialpsykologisk sammenligningsteori er udvalgt i
naerverende undersggelse til at belyse dette feenomen specifikt for KOL-ramte.

Barnetts faenomenologiske beskrivelse af KOL-ramtes hverdagsliv har haft indflydelse pa naer-
veerende undersggelse, hvorfor interviewguiden blandt andet bergrer KOL-ramtes daglige udfor-
dringer og oplevelser. | forleengelse af Barnetts undersggelse gnskes det undersggt, hvordan KOL-
ramte coper med deres sygdom for at optimere deres livskvalitet. Der inkluderes ikke decideret
lykketeori ud fra den positive psykologi, men der vil i naervaerende undersggelse anvendes et posi-
tivt blik inspireret af den positive psykologi. Begreberne livskvalitet og lykke er defineret, saledes

at det er lettere at operationalisere disse i analysen.
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Videnskabsteori

| denne del forklares undersggelsens videnskabsteoretiske grundlag, dvs. de epistemologiske og
ontologiske grundbetragtninger, der har betydning for undersggelsens metodiske tilgang savel
som den, af analysen, frembragte viden. Ud fra faanomenologien argumenteres der for brugen af
kvalitative interview, og grundlaeggende faanomenologiske begreber har til formal at give analysen
et staerkere fundament for vidensgenerering. Der tages udgangspunkt i Husserls filosofiske faeno-
menologi og Alfred Schiitz samfundsvidenskabelige tillempelse af faanomenologien. Dernaest brin-
ges grundlaeggende hermeneutiske begreber i spil, som ligeledes har til formal at give analysen et
steerkere videnskabsteoretisk fundament, hvilket blandt andet muligggr et mere kritisk og reflek-
teret blik pa undersggelsens resultater. Metodisk anvendes hermeneutikken konkret ved hjaelp af
den hermeneutiske cirkel, hvor der tolkes ud fra del og helhed, hvilket styrker analysens validitet

og reducerer muligheden for overfortolkninger og fejlslutninger.

Fanomenologi
Feenomenologi er en filosofisk skole, der blev grundlagt af den tyske filosof Edmund Husserl (1859-
1938). Denne filosofiske skole har fgrt til en raekke forskelligartede empiriske forskningsmetoder
inden for samfundsvidenskaberne (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 185). Feenomenologi kan bade
beskrives som en taenkemade og en metode, der hgrer under forskellige videnskabelige felter.
Feenomenologi kommer af det graeske ord phainomenon, der betyder ”"det, som viser sig” og logos,
som betyder “lzere”. Fenomenologi handler derfor om laeren om det, der viser sig for bevidsthe-
den. Ifglge faenomenologien kan man aldrig tage for givet, hvordan andre mennesker tzenker, fgler
eller gnsker, men man bgr i stedet sgge at “forsta sagen selv”, som Husserl udtrykte det (ibid.).
Faenomenologien har saledes interesse i at belyse virkeligheden fra subjektets fgrstepersons-
perspektiv i modsatning til et objektivt tredjepersons-perspektiv (ibid.). Positivismen har som ide-
al at eliminere subjektivitet og sgge den rene objektivitet, men denne tilgang er forfejlet ifglge
Husserl, idet feenomenernes verden er den eneste, der reelt kan opnas viden om - verden som den
subjektivt fremtraeder for bevidstheden (Berg-Sgrensen, 2012: 234-235). Udbredelsen af faenome-
nologien hang saledes sammen med en steerk kritik af positivismen, der seerligt kom frem i
1960’erne (ibid.: 249). Ud fra fanomenologiens forstaelse er naturvidenskaberne og socialviden-

skaberne forskellige, og kultur og handlinger i det sociale skal forstas gennem fortolkninger og
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indlevelse i andre menneskers subjektive meningsunivers (ibid.). Feenomenologien hgrer saledes
(ligesom hermeneutikken) under den forstaende og fortolkende tilgang inden for sociologien, der
laegger vaegt pa, at det er ngdvendigt at inddrage den subjektive dimension for forstaelsen af et
faanomen. Husserl mente, at der kunne veere en fare igennem det objektive synspunkt, idet man
potentielt reducerer individets psykiske liv til et begraenset objektivt synspunkt og dermed reduce-
rer fanomenets egentlige kompleksitet (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 187). Derfor leegger fee-
nomenologien vaegt pa at undersgge faanomenernes natur ud fra et fgrstepersonsperspektiv, idet

virkelighedens faenomener altid vil fremtraede for et erkendende subjekt.

Intentionalitet

Ideen om intentionalitet er grundlaeggende inden for fenomenologien. Intentionalitet hentyder til
den forstaelse, at bevidstheden altid vil vaere rettet imod noget. Bevidstheden betragtes derfor
som intentionel. Nar subjektet taenker, vil det vaere tanker om noget. Nar subjektet sanser, vil det
sanse specifikke objekter (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 187). Feenomenologien betragter sale-
des subjektet og objektverdenen som sammenhangende enheder. Intentionaliteten ophaever
derfor adskillelsen mellem verden og subjektet, eftersom menneskets bevidsthed altid vil vaere
rettet imod verden, mens verden pa den anden side er rettet imod mennesket (ibid.). Selvom mu-
lighedsbetingelserne for erfaring og erkendelse ligger i subjektiviteten, eksisterer subjektiviteten
kun i kraft af omgivende faanomener (Berg-Sgrensen, 2012: 235). Omgivende feenomener skal i
faanomenologisk forstand forstas bredt, bade som ydre faenomener, sasom et abletrae eller et

andet menneske, eller indre faanomener sasom tanker og fglelser (Langergaard et al., 2006: 122).

Livsverdenen
Husserl talte om livsverdenen som en forudseetning for erfaring. Livsverdenen er den verden sub-
jektet erfarer, sanser og oplever direkte. Det er den del af virkeligheden, som tages for givet, og
som man er fortrolig med (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 189).

Derfor kan livsverdenen ogsa kaldes en fgrvidenskabelig erfaringsverden. Ifglge Husserl er det
en fejl at negligere livsverdenen inden for videnskaberne, for alt, hvad et menneske ved om ver-
den, kommer af individets egne oplevelser, tanker, fglelser osv., hvorfor livsverdenen er grundla-

get for videnskabelig erkendelse (ibid.).
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Videnskaben betragtede Husserls elev Maurice Merleau-Ponty som et sekundeert udtryk for
livsverdenen. Fgrend videnskabelige abstraktioner giver mening, skal de kunne fgres tilbage til
individets livsverden. Pa den made giver geografens kort med bjerge, floder og skove mening, for-
di individet har en oplevelsesmaessig forstaelse af disse feenomener. Kortet er en abstrakt repree-
sentation af et konkret livsverdenslandskab (ibid.).

Faenomenologer insisterer pa, at videnskaben skal tilpasse sig livsverdenen og ikke omvendt.
Feenomenologien resulterer ikke i en ny viden om livsverdenens strukturer, men har derimod til
formal at synligggre de meninger og betydninger, der ligger skjult i hverdagen. Det er med ud-
gangspunkt i livsverdenen, at videnskaben ma beskrive faenomener og ga hinsides fordomme, ste-
reotyper samt sociale og kulturelle pavirkninger, som tages for givet i dagligdagen (ibid.).

Husserl mente, at livsverdenens viden er praeget af en naiv indstilling til verden, som han kald-
te for “den naturlige indstilling”. Den naturlige indstilling skal transcenderes sa vidt muligt ved at
spge bagom virkeligheden gennem en filosofisk metode, som Husserl kaldte transcendental reduk-
tion eller blot reduktion, hvorigennem forskeren sgger universelle udtryk for al menneskelig erfa-

ring bag den brogede mangde faenomener i livsverdenen (Berg-Sgrensen, 2012: 242-243).

Reduktion, epoché og essens
En grundtanke inden for faanomenologien er, at forskeren skal holde sig aben og bestraebe sig pa
at komme med en praecis og fordomsfri beskrivelse af et faenomen. Denne proces kaldte Husserl
for reduktion, hvilket ikke betyder en reduktionisme i naiv videnskabelig forstand, men derimod en
bevaegelse, hvor man leder tilbage” for at erkende faenomenet i dets rene form. Det handler om,
ud fra en f&anomenologisk tilgang at betragte et f&anomen, som var det fgrste gang, uden viden-
skabelig forforstaelse eller common sense-forstaelse (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 190).
Faenomenologien bestraeber sig pa at erkende den rene bevidstheds forstaelse af verden, og
dette ideal med at saette ens forforstaelser i parentes kaldte Husserl for ‘epoché’, der pa graesk
betyder afbrydelse (ibid.). Den yderste betingelse for al erkendelse er ifglge Husserl det, der viser
sig ved vedvarende reduktion af virkelighedens faanomener. Denne yderste erkendelsesmaessige
graense kaldte Husserl for ‘det transcendentale jeg’ (ibid.). Et vigtigt begreb inden for feenomeno-
logien er sdledes ‘essens’. Formalet med faenomenologiens forskningstilgang er, at man skal lede

feenomenerne tilbage fra enkeltfaanomenerne til deres essens eller almene vasen. En metode til

* Reduktionisme betyder bogstaveligt "at lede tilbage”.
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at undersgge et fenomens vaesen kaldte Husserl for "fri variation i fantasien” (ibid.: 191). Det er
muligt frit at forestille sig variationer af et faanomen, og det, som er konstant under de forskellige
variationer, er faenomenets vaesen. Man kan eksempelvis forestille sig forskellige variationer af
heste, men der vil alligevel altid veere bestemte lighedstraek uanset ens forestillinger. Ligheds-
treekkene er hestens essens bag de forskellige former. Det er faanomenologiens ambition at be-
skrive essens og ikke de forskellige variationer (ibid.). Konsekvensen af denne teenkning bliver, at
forskeren ikke skaber faanomenets essens gennem fortolkning, men faenomenet prasenterer alle-
rede sin essens gennem intentionaliteten. Husserls ide om intentionalitet betyder, at nar et fee-

nomen kommer til syne for bevidstheden praesenterer det ogsa dets essens (ibid.).

Alfred Schiitz, livsverdensbegrebet og typifikationer
Alfred Schiitz (1899-1954) var en gstrigsk-amerikansk socialforsker, som udviklede faenomenologi-
en til brug af empiriske studier inden for samfundsvidenskaberne.

Schitz var kritisk i forhold til Husserls teori om livsverdenen. Han var enig med Husserl i, at
livsverdenen er den dagligdags virkelighed, vi befinder os i, hvor der hersker en naturlig indstilling.
Livsverdenen rummer blandt andet forestillinger om selvet, omverdenen og andre mennesker, der
tages for givet. P4 den made kan livsverdenen anskues som et ressourcedepot, hvorudfra subjek-
tet kan fortolke sin virkelighed (Andersen & Koch, 2015: 246).

Schiitz mente til forskel fra Husserl, at visse elementer ved det sociale liv er kontekstuelle og
kontingente. Hermed bevaegede Schiitz sig imod hermeneutikken ontologisk og erkendelsesteore-
tisk set, idet han betragtede forforstaelser som praemis for al erfaring, og livsverdenen betragtede
han som en del af den sociale, historiske og kulturelle virkelighed, hvorfor absolut gyldig viden om
feenomenerne ikke er mulig. Ifglge Schiitz er det dog stadig muligt at identificere visse strukturelle
treek i livsverdenen, men epoché og transcendental reduktion anskues som filosofiske idealer, som
ikke er fuldt ud realiserbare, idet bade forskeren og livsverdenens egne aktgrer besidder for-
forstaelser og meninger, som er praeget af den kulturelle kontekst (ibid.).

Et vigtigt begreb hos Schitz er "typifikationer’. Schiitz var inspireret af Webers idealtypebe-
greb, hvorfor han skabte typifikationer i forhold til handlingsforlgb, persontyper og institutioner
(ibid.). Schiitz skelner mellem typifikationer af fgrste og anden orden. Fgrste ordens typifikationer
dannes i aktgrernes livsverden, som er praeget af den naturlige indstilling og common sense-

tolkninger. Dernaest kommer typifikationer af anden orden, som er teoretiske konstruktioner
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ovenpa aktgrernes egne. Schitz naevner, at et specifikt krav til forskerens typifikationer er at de

skal veere forstaelige for aktgrerne selv (ibid.).

Fanomenologi i denne undersggelse

| det fglgende illustreres, hvorledes faenomenologien kan anvendes til at udforske livsverdenen
hos mennesker med KOL. Desuden praesenteres en model, som visuelt giver et overblik over fze-
nomenologiens grundtanker set i relation til denne undersggelses specifikke problemstilling.

KOL anskues som en sygdomstilstand, der kommer til syne for KOL-ramtes bevidsthed. KOL-
faanomenet kan undersgges empirisk pa forskellige mader, blandt andet ud fra en medicinsk til-
gang, hvorved det eksempelvis undersgges, hvordan sygdommen pavirker lungerne. Det er ogsa
muligt at benytte en sociologisk og socialpsykologisk vinkel, hvormed det kan undersgges, hvordan

faanomenet pavirker den ramtes bevidsthed og forstaelse af verden samt dennes handlinger i det

sociale rum.
Essens
Videnskab (teori, almengyldig)
Reduktion
Livsverden {commaon-sense)
LYK KE
Variation

Figur 5: En oversigt over undersggelsen skabt ud fra Husserls filosofiske faanomenologi

For at underspge feenomenet faenomenologisk vil det vaere ngdvendigt at fa et indblik i KOL-

ramtes livsverden. Feenomenologer insisterer pa subjektets medkonstituerende rolle i forhold til
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feenomener, hvorfor en subjektiv tilgang er ngdvendig, hvilket vil ggres gennem brug af kvalitative
interview og observation. Det er ud fra en faanomenologisk betragtning ngdvendigt, at den socio-
logiske viden i naervaerende undersggelse har ophav i de KOL-ramtes egen livsverden.

Figur 5 viser, at det er et formal med undersggelsen at se pa KOL i relation til lykke. Det kan ud
fra en filosofisk betragtning siges, at alle mennesker sgger lykke. Selv en person, der begar selv-
mord, sgger lykke, idet han sgger en ende pa lidelse. Derfor omkranser en stgrre cirkel med lykke
en mindre cirkel med KOL i figuren. Begrebet lykke fremgar i figuren, hvormed der ogsa menes
livskvalitet, eftersom disse begreber til dels er sammenhangende ud fra Veenhovens forstaelse (jf.
afsnittet "Lykke og livskvalitet”). | denne undersggelse vil det belyses, hvorledes KOL har indflydel-
se pa lykke og livskvalitet samt hvordan KOL-ramte bedst muligt handterer deres sygdom og livssi-
tuation. Fgr dette kan ggres, er det ngdvendigt at beskrive faanomenet KOL ud fra subjekternes
forstepersonsperspektiv. Figur 5 viser ogsa, at det vil tilstraebes at erkende feellestraek i KOL-
ramtes livsverden i relation til lykke og livskvalitet, hvorfor der analytisk ma foretages en reduktion
af faenomenerne, fra enkeltfaanomenerne (variation) til at forsta deres almene vaesen (essens).
Dette ggres blandt andet ved at anvende en fordomsfri forskningstilgang, hvor forforstaelser szet-
tes i parentes, hvilket kaldes epoché. Det er derfor ngdvendigt, at de KOL-ramtes livsverden un-
derspges sa fordomsfrit som muligt. Den videnskabelige viden, der fremkommer pa baggrund af
undersggelsen, kan betragtes som hvad Schiitz kaldte for anden ordens typifikationer. Ud fra
Schiitz mener vi, at det er muligt at identificere strukturelle traek i KOL-ramtes livsverden. For-
forstaelser er uundgaelige, hvorfor der arbejdes ud fra forskningsspgrgsmal, der tydeligggr speci-
fikke forforstaelser, der hovedsageligt er opstaet gennem pavirkning fra eksisterende forskning.
Med inspiration fra Husserl anvendes en lyttende og fordomsfri tilgang i de kvalitative interview,
hvor informanternes erfaringer og perspektiver kommer i centrum, hvorved Husserls epoché be-
nyttes som et filosofisk ideal, selvom forforstaelser ngdvendigvis vil pavirke undersggelsen i nogen
grad. Forforstaelser beskrives neermere i efterfglgende dele om hermeneutik. Schitz mente, at
forforstaelser spiller en uundgaelig rolle, og ligeledes betragtede han ikke sociale feenomeners
vaesen som noget absolut. Derfor tages der stilling til, pa hvilken made de undersggte faanomener,

KOL og lykke, pavirkes af sociale og kulturelle forhold.
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Hermeneutik og fanomenologi

Hermeneutik og faenomenologi er beslaegtede filosofiske retninger, og de kombineres ofte med
kvalitativ metode, hvor man interesserer sig bredt for menneskers meninger, tanker, hensigter,
felelser og oplevelser af deres situation (Andersen & Koch, 2015: 241-242).

En lighed mellem de filosofiske retninger er, at subjektiviteten medtaenkes i forhold til forsk-
ningen af virkelighedens faenomener eller genstandsomrader. En afggrende forskel er, at Husserls
faenomenologi har til formal at nd apodiktisk viden om virkeligheden, og at forskerens ’jeg’ ideelt
anskues som overempirisk og haevet over tid og sted. Derimod betoner hermeneutikken tidslighed
som et ontologisk vilkar, og eksistensen af et transcendentalt subjekt uden for tid og historie afvi-
ses som erkendelsesteoretisk udgangspunkt (Andersen & Koch, 2015: 221). Blandt faenomenolo-
ger og hermeneutikere er der sdledes en intern diskussion om, hvorvidt fortolkningsfri beskrivelser
af den sociale virkeligheds faenomener er mulige, hvor Husserl i den ene ende af kontinuummet vil
mene, at rene beskrivelser er mulige, mens hermeneutiske samfundsforskere, mener at fortolk-
ningsprocesser er uundgaelige (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 206). Hermeneutikken er som fae-
nomenologien bade en videnskabsteori, med ontologiske og erkendelsesteoretiske betragtninger,

men ogsa en metode, hvor den hermeneutiske cirkel eller spiral kan anvendes som redskab.

Hermeneutik

Ordet hermeneutik kommer af det graeske verbum hermeneuein, der rummer forskellige betyd-
ninger. Det betyder blandt andet "at fortolke” eller ”at oversaette”. Hermeneutikken udviklede sig
traditionelt til tolkning af mytologiske og religigse skrifter, men hermeneutikken er i dag ogsa en
del af samfundsvidenskabernes metode og videnskabsteori (Berg-Sgrensen, 2012: 218). Den her-
meneutiske cirkel er central for fortolkningsaktiviteten, og den hentyder til den praksis, at man
ved fortolkning af en tekst eller et udsagn holder delen op imod helheden, mens helheden tilsva-
rende forstas ud fra de enkelte dele. Ifglge en hermeneutisk tankegang forudsaetter del og helhed
hinanden (ibid.: 221).

En af de vigtigste hermeneutiske teenkere, Hans-Georg Gadamer (1900-2002), anvendte den
hermeneutiske cirkel. Hermeneutik var for Gadamer en metode savel som en ontologi (ibid.).
Hermeneutik inden for samfundsvidenskaberne rummer saledes bade en metodologi, der har til
hensigt at undga vilkarlige fortolkninger, sa man kan opna gyldig viden, men ogsa en ontologi, der

besidder et szerligt syn pa menneskets vaesen. Gadamer mente eksempelvis, at mennesket grund-
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laeggende er et fortolkende vaesen, og at alle mennesker straeber efter at forsta virkeligheden ud
fra fortolkning, mens mennesket pa samme tid er en del af virkeligheden (ibid.). Gadamer mente,
at mennesker altid mgder faenomener ud fra en szerlig forforstaelse. Vi gar ikke blanke ind i nye
situationer, men vi fortolker faenomener ud fra tidligere erfaringer, hvilket Gadamer kaldte for
‘erfaringshorisont’. Fordomme er derfor uundgaelige i forskningsprocessen, men de er ikke per
definition darlige, hvis blot man er i stand til at bruge den hermeneutiske cirkel og udvise abenhed
og selvkritisk refleksion (ibid.). Dermed fgrer brugen af den hermeneutiske fortolkningsproces po-
tentielt til en revidering af den eksisterende viden, hvorefter der dannes en ny forforstaelse og
erfaringshorisont (ibid.). Denne proces er potentielt uendelig, hvorfor den hermeneutiske fortolk-

ningsproces illustreres som en cirkel.

Forforstaelse

Del Helhed

Ny delforstaelse/
helhedsforstaelse

Figur 6: Den hermeneutiske cirkel, der anvendes som analytisk og metodisk redskab

Den uendelige fortolkningsproces ses i figur 6, der illustrerer den hermeneutiske bevaegelse mel-
lem del og helhed, hvorved del- og helhedsforstaelse samt forforstaelser kontinuerligt revideres.
Gadamer fremhaevede betydningen af, at forforstaelser er kulturelle stgrrelser. Et feenomen, som
hegrte til i fortiden, kan vaere vanskelig at forsta for nutidige mennesker, hvorfor det er vigtigt at
begribe feenomenets 'virkningshistorie’, som er de meninger og betydninger, som faanomenet er
blevet tilskrevet gennem tidens Igb. Dette muligggr en historisk forstaelse af et feenomen. Nar der
sker en sammensmeltning mellem nutidens opfattelse og fortidens, kan man tale om, at der er
sket en "horisontsammensmeltning’, hvilket Gadamer ansa som forudsatningen for en vellykket
forstdende fortolkning (ibid.). Det at forsta et feenomen kan saledes ogsa have en historisk dimen-

sion. Den hermeneutiske fortolkningsproces er saledes ikke kun en bevaegelse mellem del og hel-
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hed, men ogsa en temporal bevaegelse. Parallelt med horisontsammensmeltning over tid, kan man
ogsa tale om horisontsammensmeltning mellem geografiske rum og kulturelle feellesskaber. Det
fortolkede fa&anomen kommer inden for forskerens horisont, og forskeren bevaeger sig ind i et
fremmed omrade, hvorefter der sker en horisontsammensmeltning, hvilket vil sige en ny forstael-

se dannes ud fra en gensidig pavirkning (ibid.).

Hermeneutik i denne undersggelse
Hermeneutikken anvendes i naervaerende undersggelse bade som ontologi og metode. Den meto-
diske anvendelse af hermeneutikken sker gennem fortolkningsprocessen i interviewene, hvor del
og helhed tages i betragtning. Interviewene gennemlases og analyseres, og fortolkningerne skal
baseres pa del savel som helhed. Dette kraever et mere omhyggeligt analytisk arbejde, hvor den
hermeneutiske cirkel benyttes, og de forskellige fortolkninger Igbende revideres. Som neaevnt er
den hermeneutiske proces strengt taget uendelig, hvorfor det aldrig er muligt at opna den fulde
sandhed om KOL-ramtes livsverden, men det er muligt at opna mere gyldige fortolkninger. Sand-
hed er ifglge en hermeneutisk forstaelse et ideal, man kan naerme sig, men aldrig na til fulde.

Ved forskning af KOL har vi som udgangspunkt ingen szerlig erfaring med dette faanomen, men
vi besidder en teoretisk forforstaelse. Informanterne har en oplevelsesmaessig forstaelse af faeno-
menet. Under selve interviewene og analysen af disse forekommer der derfor en horisontsam-
mensmeltning, hvor vores erfaringshorisont mgder informanternes, hvorved en gensidig pavirk-
ning finder sted. Under interviewene og analysen bestraeber vi os pa at vaere opmaerksomme pa
egne forforstaelser og udvise abenhed, saledes at en horisontsammensmeltning muligggres. Der
vil ogsa indga historiske betragtninger i forhold til rygning, hvorved virkningshistorien undersgges,
da denne har betydning for, hvordan nutidens KOL-ramte opfatter deres sygdom. Pa denne made
indgar refleksioner over, hvorledes den kulturelle og sociale kontekst influerer KOL-ramtes syg-
domsoplevelse. | indledningen blev det beskrevet, hvordan forstaelsen af rygning har forandret sig
fra efterkrigstiden til i dag, eftersom kulturen i forhold til rygning er vaesentlig at forsta i relation til

KOL-ramtes oplevelse.
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Metode

Fglgende afsnit har som helhed grundlaeggende til hensigt at skabe metodisk gennemsigtighed i
forhold til underspgelsen og styrke dennes validitet og reliabilitet. Etiske overvejelser indgar |Ig-

bende i metodeafsnittet, hvor disse har haft indflydelse pa undersggelsen.

Kvalitativ metode
Der er en vaesentlig forskel pa genstandsfeltet inden for socialvidenskaberne og naturvidenska-
berne. En hovedforskel er, at analyseobjekterne i naturvidenskaben (atomer, molekyler mv.) ikke
kan tilleegge omgivelser eller begivenheder mening, hvilket mennesker derimod er i stand til.

Neaervaerende undersggelse anvender kvalitativ metode, eftersom denne kan give en dybdega-
ende og nuanceret forstaelse af informanternes selvoplevede livssituation. Den sociale verden kan
hermed forstas gennem de personer, der bliver interviewet (Bryman, 2012: 399). En arsag til at
kvalitativ metode er i stand til at formidle kompleks og detaljerig information findes i kontekstens
store betydning. Dette betyder, at adfaerd, vaerdier mv. skal forstas i den givne sociale kontekst, og
at individets adfaerd vanskeligt kan forklares uden at inddrage det omgivende miljg (ibid.).

| relation til naervaerende undersggelse findes det fordelagtigt at anvende kvalitativ metode ud
fra en fanomenologisk tilgang, idet en dybdegaende forstaelse af KOL-ramtes hverdagsliv kan op-
nas ud fra informanternes egne erfaringer og observationer. Eftersom problemstillingen angaende
KOL er forholdsvis uudforsket i en sociologisk kontekst, vurderes det oplagt at bruge kvalitativ me-
tode, fordi denne kan vaere med til at indfange den kompleksitet, der eksisterer i KOL-ramtes

hverdagsliv.

Interview og fenomenologi

Nar mennesker interviewes, g@res dette oftest for at fa indblik i sociale aktgrers oplevelser om-
handlende forskellige feenomener i deres livsverden. Livsverdenen er den verden, som individet
kender og mgder i hverdagslivet. Det er den verden, som fremstar for individet i konkrete og di-
rekte oplevelser, fgr det bliver muligt for individet at reflektere og teoretisere over disse. Ud fra et
livsverdensperspektiv kan det kvalitative forskningsinterview anses som virkeligggrelsen af Mer-
leau-Pontys program for en feenomenologisk videnskab, der tager sit afseet i den primaere oplevel-

se af verden.
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Videnskabelige teorier og forklaringer skal, ifglge Merleau-Ponty, forstas som sekundaere ud-
tryk for de feenomener, individer oplever i hverdagen (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 31).

| processen omhandlende at tilegne sig en forstaelse af informanterne, kan intervieweren ikke
fuldkomment opna en forstaelse, der er i overensstemmelse med informanternes oplevelse. Det
fortalte vil altid blive konstrueret i selve interviewsituationen. Formalet med interviewet er at til-
naerme sig informantens oplevelser, for dermed i sidste instans at skabe et sammenhangende og
teoretisk velfunderet tredjepersonsperspektiv, som er baseret pa informantens oplevelser (ibid.).
| kvalitativ metode forekommer forskelligartede paradigmer vedrgrende formalet med interview-
forskning. Feenomenologer gnsker at praecisere beskrivelserne af, hvordan informanterne oplever
feenomenerne fra et f@rstepersonsperspektiv. | modsatning hertil gnsker eksempelvis diskursana-
lytikere og socialkonstruktivister et stgrre fokus pa, hvordan individer italeseetter og konstruerer
sociale feenomener (ibid.). Det feenomenologiske perspektiv afspejles i interviewguiden, hvor der

sporges ind til oplevelsen af KOL (jf. bilag 13).

Semi-strukturerede interview
Bryman (2012: 471) skriver, at der i det semi-strukturerede interview benyttes en interviewguide
indeholdende bestemte spgrgsmal og tematikker, som gnskes belyst. Interviewguidens spgrgsmal
giver anledning til opfglgende sp@grgsmal, der yderligere muligggr en dybere forstaelse af de speci-
fikke temaer. Alternative temaer kan opsta spontant under udfgrelsen af interviewet, men disse
kan undersgges med opfglgende spgrgsmal, selvom tematikkerne ikke er inkluderet i interview-
guiden. Spgrgsmalsformuleringer kan variere fra interview til interview, men overordnet vil inter-
viewguidens spgrgsmal og tematikker gennemgas systematisk, eftersom dette faciliterer en strin-
genthed i interviewene, der bevirker, at interviewene lettere kan sammenlignes med hinanden.
Det semi-strukturerede interview anvendes i denne undersggelse, eftersom denne interview-
form vurderes hensigtsmaessig i forhold til at opna viden om KOL-ramtes hverdagsliv. Det semi-
strukturerede interview er bade stringent og har en vis struktur, men tillader samtidig frihed. In-
terviewguiden er en tjekliste for de spgrgsmal og tematikker, der gnskes viden om, men er stadig
blot vejledende, hvorfor alle interviewguidens spgrgsmal ikke ngdvendigvis vil anvendes i inter-
viewsituationen. Det semi-strukturerede interview muligggr, at informanten kan tale om selvople-
vede handelser og opfattelser, uden at intervieweren leegger ordene i munden pa informanten.

Der gnskes abne spgrgsmal saledes, at informanten har mulighed for at tage interviewet i den ret-
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ning, som vedkommende @gnsker. Dette kan lade sig gg@re, sa leenge samtalen ikke bevaeger sig for
langt vaek fra den overordnede problemstilling.

Denne interviewform er i overensstemmelse med den faenomenologiske metodiske tilgang,
der er aben over for tematikker, som ikke ngdvendigvis er nedskrevet i interviewguiden, men som
opstar i selve interviewsituationen. Dette medfgrer, at naervaerende projekts forskningsspgrgsmal
og dermed problemformulering belyses fra forskellige vinkler. Informanternes fortzellinger kan
potentielt fgre til en st@rre forstaelse af dette projekts problemformulering, og nye forforstaelser
kan opsta pa baggrund af denne viden. Nyopstaede forforstaelser kan skabe grundlag for yderlige-
re forskning i fremtiden.

Faenomenologiens straeben efter at seette forforstaelser i parentes (epoché) er yderligere rele-
vant i forhold til semi-strukturerede interview, idet denne metodiske tilgang muligggr en dybere
forstaelse af de KOL-ramtes oplevelser af egen sygdom. | denne sammenhang vurderes det hen-
sigtsmaessigt at tilgd interviewene angaende lungesygdommen sa fordomsfrit som muligt. Ved
anvendelse af det semi-strukturerede interview skabes et forum, hvor informanten kan udfolde

sin fortazlling med stgrre detaljegrad end et struktureret interview.

Enkeltinterview

Dette afsnit indeholder de refleksioner, der ligger bag begrundelsen for at udfgre enkeltinterview i
stedet for fokusgruppeinterview. Hver interviewtype har fordele og ulemper, og de to interview-
typer frembringer ikke ngdvendigvis den samme viden. Det ses ogsa i den eksisterende forskning,
at der er blevet anvendt enkeltinterview savel som fokusgruppeinterview, hvorfor det er relevant
at reflektere over valget af interviewtype.

Summen af enkeltinterview er ikke det samme som et fokusgruppeinterview, inkluderende de
samme medlemmer. Eksempelvis vil fem enkeltinterview ikke generere den samme viden som ét
fokusgruppeinterview med de samme fem personer. | fokusgruppeinterview er ulempen, at nogle
personer kan vaere mere snakkesalige end andre, hvilket kan medfgre at nogle individers oplevel-
ser ikke vil fremsta sa tydeligt som i enkeltinterview. En fordel ved fokusgruppeinterview er der-
imod, at informanterne kan sparre med hinanden, reflektere kollektivt og generere nye perspekti-
ver, som ikke ngdvendigvis ville forekomme i enkeltinterview.

Enkeltinterview er valgt i dette projekt, idet der gnskes en personlig forteelling om den enkeltes

oplevelse af KOL, hvor der skal veere mulighed for selvfordybelse og selvrefleksion, hvor der kan
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argumenteres for at et fokusgruppeinterview ikke leverer de optimale rammer for dette. Denne
tilgang kan sandsynligvis ogsa give et stgrre indblik i de KOL-ramtes personlige fglelser og tanker,
hvilket er gnskvaerdigt ud fra en socialpsykologisk optik. Gennem enkeltinterview sikres det yderli-
gere, at den enkelte informant far tilstraekkelig taletid til at kunne praesentere sine oplevelser nu-
anceret. Under enkeltinterview vil der ligeledes vzere tid til at komme med opfglgende spgrgsmal
omhandlende informantens konkrete oplevelser. Denne dybde kan vaere vanskeligere at fremskaf-
fe i et fokusgruppeinterview, idet informanterne pa skift preesenterer deres erfaringer, hvorved
opfelgende spgrgsmal til den enkelte kan veere besveerlige, eftersom det i et fokusgruppeinterview

er naturligt at inkludere alle informanter i samtalen.

Prasentation af ekstern samarbejdspartner
| dette projektforlgb er et samarbejde indgdet med Sundhedscenter Aalborg, som er lokaliseret i
Nordkraft. Sundhedscenter Aalborg tilbyder forskellige rehabiliteringsforlgb til Aalborg Kommunes
borgere, der har enten livsstils- eller kroniske sygdomme.

Pa Sundhedscenter Aalborg tilbyder man kursusforlgb, hvor et sundhedsfagligt personale hjzel-
per og stgtter borgere med KOL og andre lungesygdomme. KOL-ramte borgere tilbydes her for-
skellig slags hjaelp, herunder rad til rygestop, hjzelp til fysisk treening og professionel ernseringsvej-
ledning. Pa Sundhedscenter Aalborgs KOL-team arbejder der dizetister, fysioterapeuter og sygeple-
jersker.

Neaervaerende undersggelse omhandler specifikt KOL-ramtes sygdomsoplevelse, eftersom det til
et mgde hos Sundhedscenter Aalborg af personalet blev italesat, hvorledes KOL-ramte far mindre
opmaerksomhed i forskningsgjemed samt i den generelle offentlighed. Et mal med undersggelsen
er at skabe konstruktiv viden, der kan hjelpe med til rehabiliteringen af KOL-ramte. Den opndende
viden kan potentielt stgtte de ansatte hos Sundhedscenter Aalborg ved at give dem stgrre forsta-
else for KOL-ramtes hverdagsliv ud fra en sociologisk betragtning. Det er i forlaengelse af dette et
mal at skabe viden, som kan bruges af KOL-ramte til at finde mader, hvorpa de kan gge deres livs-

kvalitet og handtere deres sygdom.

Rekruttering af informanter
Samtlige enkeltinterview er udfgrt med informanter, som pa interviewtidspunktet enten deltog i

et kursusforlgb eller havde afsluttet samme hos Sundhedscenter Aalborg. Informanterne blev en-

48



ten personligt rekrutteret af undertegnede eller udvalgt af Sundhedscenter Aalborgs lungeteam.
Lungeteamet gav udtryk for, at de har darlige erfaringer med opslag, eftersom disse sjaeldent fgrer
til henvendelser. Derfor udarbejdede vi en invitation til undersggelsen, som personalet personligt
kunne fremvise til potentielle informanter, eftersom personalet hos Sundhedscenter Aalborg vur-
derede, at dette ville give potentielle informanter en tryghedsfglelse, idet informanterne derved
kunne leese om undersggelsens formal samt grundlaeggende oplysninger om dette projekts forfat-
tere. Dette opslag er inkluderet som bilag 12 bagerst i projektet. Personalet hos Sundhedscenter
Aalborg tog herefter aktivt kontakt til potentielle informanter. Eftersom et samarbejde blev indga-
et med Sundhedscenter Aalborg, skulle interviewguiden ligeledes tilses af lungeteamet, hvilket
ferte til mindre justeringer af interviewguiden. Desuden gav lungeteamet udtryk for, at vi som en
slags repraesentanter for Sundhedscenter Aalborg ma fglge visse etiske retningslinjer, hvorfor re-
kruttering af informanter skulle forega pa en blid made, hvor de frivilligt kunne tilmelde sig. Yder-
mere foreslog Sundhedscenter Aalborgs lungeteam, at spgrgsmal, som visse informanter potenti-
elt kunne veaere szerligt sensitive over for, helst skulle placeres sidst i interviewguiden eller udela-

des.

Udveaelgelseskriterier for informanter

| forhold til alder er der i denne undersggelse ikke benyttet nogen specifikke udvaelgelseskriterier,
men KOL-ramte borgere hos Sundhedscenter Aalborg er typisk over 60 ar. Dermed blev potentielle
informanter ikke frasorteret ved at fremsaette et konkret alderskriterium.

Det er efterstraebt at udfgre interview med et ligeligt antal kvinder og meend, hvorfor denne
undersggelse er baseret pa interview med henholdsvis fem mand og fem kvinder. Ifglge Sund-
hedsstyrelsen (2014: 20) vurderer lungesyge kvinder i hgjere grad deres mentale og fysiske hel-
bred darligere end maend. Dette kan indikere, at kvinder og mand oplever og handterer KOL for-
skelligt, hvorfor en ligelig kensfordeling ud fra dette perspektiv vil veere fordelagtig.

| forhold til uddannelsesniveau er der heller ikke opstillet nogen specifikke udvaelgelseskriteri-
er. Uddannelsesniveau kan sandsynligvis have indflydelse pa, hvordan informanterne handterer
deres sygdom. Det er sandsynligt, at informanterne typisk vil have en lavere uddannelsesgrad, idet
rygning er mest udbredt blandt lavtuddannede, som dokumenteret i indledningen (jf. afsnittet
"Fakta om KOL”). Dette betyder, at en hgjtuddannet informants oplevelse og handtering af KOL

sandsynligvis vil vaere anderledes end KOL-ramtes generelt, hvorfor der spgrges der ind til infor-
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mantens uddannelsesniveau i starten af interviewet. Dog gnskes det ikke at frasortere informanter
med udvaelgelseskriterier i forhold til uddannelse, men betydningen af uddannelse er vaesentlig at
tage hgjde for.

Eftersom denne undersggelse omhandler KOL, lykke og livskvalitet er det efterstraebt at ud-
veelge informanter, som ikke er ramt af multiple sygdomme. Dette er illustreret i figur 5 i viden-
skabsteoriafsnittet. Neevnte udvaelgelseskriterium er ideelt, men har vaeret vanskeligt at realisere i
praksis, eftersom borgere med KOL ofte har multiple sygdomme og helbredsmaessige udfordrin-
ger. Derfor er informanter med multiple sygdomme ikke fravalgt, eftersom dette ville resultere i
en utilstraekkelig maengde informanter. Vi er derfor opmaerksomme pa, hvorledes andre sygdom-
me kan have indflydelse pa informanternes udsagn, hvorfor eventuelle andre sygdomme naevnes i
afsnittet indeholdende praesentation af informanterne. Der kan argumenteres for, at KOL er den
primaere sygdom for de fleste borgere, som fglger det specifikke kursusforlgb hos Sundhedscenter
Aalborg, idet borgerne er henvist fra en laege, hvorfor dette ikke udggr et stort validitetsproblem.
Endvidere har Sundhedscenter Aalborgs lungeteam veeret behjalpelig til at rekruttere informan-
ter, som primaert er ramt af KOL. Dog er problematikken vigtig at italeszette, eftersom andre syg-

domme end KOL har indflydelse pa flere af informanternes hverdagsliv.

Praesentation af informanter

| dette afsnit preesenteres informanternes alder, graden af KOL, eventuelle andre alvorlige syg-
domme, hvorvidt en iltmaske eller iltapparat anvendes, en kort beskrivelse af uddannelsesbag-
grunden og/eller den erhvervsmaessige erfaring, civilstand samt hvor leenge informanten har haft
KOL-diagnosen’.

Sundhedscenter Aalborg har to KOL-hold: Der er standard-holdet, som Aalborg Kommunes
borgere kan visiteres til, hvis borgeren har en lungekapacitet mellem 30 og 80 procent. P3a stan-
dard-holdet er der saledes personer med svaer og moderat KOL. Dernaest er der flex-holdet, som
er for de hardest ramte med meget sveer KOL. P dette hold skal deltagerne have en lungekapaci-
tet pa maksimum 30 procent. Der er saledes ingen informanter med mild KOL i denne undersggel-

se.

> Det angives, hvor leenge informanterne hver isaer har haft KOL-diagnosen - betragtet fra interviewtidspunktet i april
2016.

50



Undervejs i analysen indgar relevante informationer om de enkelte informanter, men hvor
laeseren finder det vanskeligt at erindre detaljer om informanterne, kan dette afsnit konsulteres

med fordel for at genopfriske viden om de respektive informanter.

Informanter pa standard-holdet
| denne undersggelse er syv informanter rekrutteret fra standard-holdet. Informanterne fra stan-
dard-holdet er: Aksel, Bente, Bjarne, Charlotte, Flemming, Johanne og Stig. En yderligere praesen-

tation af informanterne kommer i det fglgende:

Aksel

56-arige Aksel har en lungekapacitet naerved 80 procent, og dermed har Aksel moderat KOL i den
milde ende. Udover KOL har Aksel ingen alvorlige sygdomme og kan sjaldent marke fysiske be-
graensninger. Aksel har arbejdet som postmand og lastbilchauffgr, men arbejder nu hos en fagfor-
ening. Han fik konstateret KOL omtrent et halvt ar forinden interviewet. Aksel er gift og er pa

Sundhedscenter Aalborgs standard-hold.

Bente

75-3arige Bentes lungekapacitet er mellem 40 og 50 procent, og hun har dermed svaer KOL. Udover
KOL har Bente gigtsygdommen Morbus Bechterew, der pavirker hendes lunger. Af uddannelse er
Bente paedagog og socialradgiver. Bente er enlig og bor i lejlighed. Hun fik konstateret KOL et halvt

ar fgr interviewet. Bente er tilknyttet Sundhedscenter Aalborgs standard-hold.

Bjarne

63-arige Bjarne havde et halvt ar forinden interviewet en lungekapacitet pa 39 procent. Den nye-
ste maling viste, at lungekapaciteten nu er pa 50 procent, hvilket klassificerer ham med moderat
KOL. Bjarne har ikke andre alvorlige sygdomme, der pavirker hverdagens aktiviteter. Af uddannel-
se er Bjarne paedagog og kgrelzaerer, men har primaert beskaeftiget sig med transportomradet, hvor
han har arbejdet som underviser. Bjarnes segtefeelle har desuden KOL i meget sveer grad og har
ligeledes veeret tilknyttet Sundhedscenter Aalborg. | interviewet med Bjarne omtales segtefeellen
flere gange, eftersom hendes helbredsmaessige tilstand i hgj grad pavirker Bjarnes hverdag, hvor-
ved Bjarnes segtefeelle via Bjarne bliver en “ekstra informant”. Han fik konstateret KOL omtrent

fire ar for interviewet. Bjarne er pa Sundhedscenter Aalborgs standard-hold.
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Charlotte

65-arige Charlotte havde pa et tidspunkt en lungekapacitet pa 43 procent, men denne er forbedret
til 75 procent ved sidste prgve. Forbedringen i lungekapaciteten bevirker, at hun stort set ikke op-
lever fysiske begraensninger i hverdagen laengere. Charlotte er pensioneret sygeplejerske og gift.
Charlotte fik konstateret KOL et halvt ar fgr interviewet. Charlotte er tilknyttet Sundhedscenter
Aalborgs standard-hold.

Flemming

71-arige Flemming har en lungekapacitet pa 58 procent og har dermed moderat KOL. Flemming
har siden barndommen haft bronkitis og astma og anvender derfor en astma-spray. Flemming er
af uddannelse styrmand og skibsfgrer og har i en arreekke desuden vaeret kaptajn. Det er ukendt,
hvornar Flemming fik KOL-diagnosen. Flemming er nu enkemand og er tilknyttet Sundhedscenter

Aalborgs standard-hold.

Johanne

68-arige Johanne er ramt af moderat til svaer KOL og emfysem (forstgrrede lunger). Af uddannelse
er Johanne oprindeligt paedagog, men har sidenhen haft forskellige lederstillinger ved Aalborg
Kommune. Johanne fik konstateret KOL tre maneder inden interviewet. Johanne er enke og er pa

Sundhedscenter Aalborgs standard-hold.

Stig

67-arige Stig har en lungekapacitet pa 54 procent, hvilket giver ham moderat KOL. Stig anvender
iltslange i sit hjem, bade i dagtimerne og om natten, men han bruger ikke iltslangen uden for
hjemmet. Af uddannelse er Stig merkonom og har arbejdet som seelger i bilindustrien i stgrstede-
len af sit arbejdsliv. Stig er desuden fraskilt og er bosiddende i egen lejlighed. Han fik konstateret

KOL fem ar inden interviewet. Stig er pa Sundhedscenter Aalborgs standard-hold.
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Informanter pa flex-holdet
Informanterne pa flex-holdet er: Allan Fie og Mona. En praesentation af disse forekommer herun-

der:

Allan

63-arige Allan har en lungekapacitet pa omtrent 22 procent og har dermed meget svaer KOL. Allan
gnsker ikke at anvende iltapparat. Allans uddannelse er ukendt, men han har blandt andet arbej-
det som telegrafist og gartner. Han fik konstateret KOL fire ar inden interviewet. Allan er enlig og

er pa Sundhedscenter Aalborgs flex-hold.

Fie

58-arige Fie har en lungekapacitet pa 21 procent og har dermed meget sveer KOL. Hun anvender
ikke iltmaske i dagtimerne, men ggr dette om natten, eftersom hendes iltprocent falder, nar hun
sover. Udover KOL har Fie haft astma siden barndommen, og hun har i dag desuden spisergrsbrok,
galdesten og steer. Fie er SOSU-hjalper og gift. Hun fik konstateret KOL fem ar inden interviewet.

Hun er pa Sundhedscenter Aalborgs flex-hold.

Mona

74-arige Mona har en lungekapacitet pa omtrent 30 procent, hvilket ligger pa graensen mellem
sveer og meget sveer KOL. Mona benytter altid sit iltapparat, bade i dagtimerne og nattetimerne.
Mona arbejdede som hjemmehjzelper, indtil hun stoppede pa arbejdsmarkedet, da hun fik fgrtids-
pension som 48-arig. Hun fik konstateret KOL otte ar inden interviewet. Mona er gift og er pa

Sundhedscenter Aalborgs flex-hold.

Undersggelsesgruppen og generaliserbarhed
Gruppen af KOL-ramte i denne undersggelse er saledes enten pa fgrtidspension, efterlgn eller
pension pa naer Aksel, der stadig er aktiv pa arbejdsmarkedet.

Aldersmaessigt befinder informanterne sig typisk i slutningen af 60’erne. De yngste informanter
er Aksel og Fie pa henholdsvis 56 og 58 ar, mens de &ldste informanter er over 70 ar: Flemming er
71 ar, mens Mona og Bente er de zldste pa henholdsvis 74 og 75 ar. Alder har indflydelse pa
hverdagslivet, hvilket kan eksemplificeres ved Flemmings ytring om, hvorledes KOL pavirker ham i

hverdagen: “Det er nok pa grund af alderen. Hvis jeg havde veeret 25, sG havde jeg sagt: ‘Det var
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lige godt satans!’. Det siger jeg ikke laengere” (B4:3). KOL kan sdledes taenktes at have en mindre
felelsesmaessig indvirkning pa aldre end yngre, hvorfor informantens alder vil fremga i analysen,
hvor dette vurderes relevant.

Uddannelsesmaessigt befinder informanterne sig som forventet blandt personer med en lav
eller mellemlang videregaende uddannelse. Hvis en stgrre del af informanterne havde en lang vi-
deregdaende uddannelse kunne dette potentielt reducere den analytiske generaliserbarhed.

Resultaterne fra denne undersggelse om KOL kan derfor primaert overfgres til andre KOL-
ramte med samme uddannelsesniveau og samme aldersniveau. Endvidere kan undersggelsens
resultater generaliseres til personer med moderat til meget svaer KOL, hvilket udspringer af Sund-
hedscenter Aalborgs opdeling af kursusdeltagere. Der er en vis homogenitet i forhold til alder og
uddannelsesniveau blandt denne undersggelses informanter, hvilket styrker den analytiske gene-

raliserbarhed.

Udfgrelse af interview
Der blev udfgrt ti interview, der gennemsnitligt varer 1 time og 10 minutter. De udfgrte interview
fandt sted enten i informantens eget hjem, pa Sundhedscenter Aalborg eller i et lokale pa Aalborg
Universitet. Den placering, som informanten fandt mest hensigtsmaessig, blev udvalgt til inter-
viewet. De fleste interview blev udfgrt i informantens eget hjem, men det var altid intentionen at
give informanten de tre respektive valgmuligheder. Udfgrelsen af interviewene i informanternes
eget hjem styrkede helhedsindtrykket af disse, eftersom hjemmet kan styrke indtrykket af det in-
divid, man sidder over for i interviewsituationen. Til at ggre interviewet mere uformelt og hygge-
ligt blev der yderligere medbragt kage til hvert interview. Dette blev gjort for ikke at skabe en for
stiv situation og for at skabe en positiv stemning, som en forudsztning for et vellykket feenomeno-
logisk interview.

| selve interviewsituationen var begge forfattere til denne undersggelse til stede for at indfan-
ge interviewsituations atmosfaere for dermed at opna et bedre helhedsindtryk af informanten.
Ved en tilstedevaerelse i interviewsituationen opfanges eksempelvis informantens kropssprog,
humor, ironi mv., som kan indeholde vardifulde informationer og yderligere styrke helhedsind-
trykket samt reducere muligheden for direkte misforstaelser af det sagte. En yderligere fordel ved
at vaere to interviewere er, at man kan diskutere indtrykket af interviewet umiddelbart efter udfg-

relsen.
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Refleksioner vedrgrende empirien

Det blev iagttaget bade fgr og under interviewene, at informanterne fra start besad visse syns-
punkter, de gerne ville preesentere. Hovedformalet med interviewene var f&anomenologisk at fa
indblik i de KOL-ramtes livsverden, men det kan papeges, at empirien i enkelte tilfaelde er farvet
af, hvordan informanterne har haft til hensigt at preesentere sig selv. | forhold til undersggelsens
anvendte teori kan der argumenteres for, at der under en interviewsituation ligeledes forekom-
mer indtryksstyring, hvor informanten gnsker at fremstille sig i et szerligt lys. Det vil sige, at visse
informationer kommer frem pa front stage i interviewsituationen, mens andre holdes back stage. |
det fglgende vil vi tage stilling til og vise eksempler pa, hvorledes nogle af informanterne i vores
undersggelse har haft til hensigt at give udtryk for bestemte holdninger. Dette ggres for at rette et
reflekterende blik pa empirien i forhold til validiteten af informanternes svar og analysens fortolk-
ninger. Vi mener ikke, at det er negativt, at informanterne i visse henseender har haft en bestemt
hensigt med at deltage i undersggelsen, eftersom det er naturligt at have overvejelser inden et
interview, men det er vigtigt at forholde sig til informanternes hensigter for at styrke validiteten af
analysens fortolkninger.

Da vi var til deltagende observation pa Sundhedscenter Aalborg pa flex-holdet, gik vi rundt og
talte med de tilstedevaerende under den igangvaerende traningssession, blandt andet med Mona.
Hun fortalte os, at hun gerne ville deltage i en undersggelse om KOL, fordi hun gnskede at tale om
at rejse med iltapparat. Hun var entusiastisk om at skulle deltage i en undersggelse om livskvalitet
og KOL, fordi hun besad gnsket om at videregive sine erfaringer. Da vi kom ud til hendes adresse
og foretog interviewet, holdt hun fast i hendes intention om at fortelle om at rejse. Mona fik frit
lov til at tale om de emner, hun fandt interessante og givende, sa laenge disse holdt sig inden for
interviewguidens rammer. Ligeledes gnskede Mona primart at tale om emner, der kunne genere
positive fplelser for hende. Dette illustrerer, hvordan Mona gnskede at give et seerligt indtryk af sig
selv som positiv og glad under interviewet, og samtidigt viser det, hvordan hun coper med sin syg-
dom ved at fokusere pa det positive og frasortere negative elementer. Det er saledes sandsynligt,
at Mona sorterer enkelte relevante informationer fra, eftersom hun har lzert at cope med syg-
dommen ved at fokusere pa det positive. Sdledes talte hun ikke om den stigmatisering eller mis-
kreditering, der eventuelt kunne finde sted i hverdagen. Ifglge stigmatiseringsteorien af Goffman

(1990: 17) er det muligt at baere et stigma, men ikke finde dette relevant at forholde sig til, hvilket
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muligvis er tilfeldet med Mona, hvilket vi kommer ind pa i analysen. Det ville derfor vaere fejlag-
tigt at bruge Monas interview som eksempel pa, at ingen miskreditering eller stigmatisering finder
sted, eftersom Mona sandsynligvis blot sorterer de negative oplevelser fra som en form for coping.

Vi oplevede under interviewet med Allan, at han for det fgrste besad et gnske om at fortzelle
os, at KOL-ramte ikke er uintelligente i forhold til andre. Ligeledes var han i udgangspunktet skep-
tisk i forhold til at deltage i en undersggelse om KOL, eftersom han inden interviewet gav udtryk
for, at vi ikke ville finde nogen svar pa, hvordan det er muligt for KOL-ramte at handtere deres ud-
fordringer. Han fortalte eksempelvis, at han pa Sundhedscenter Aalborg personligt havde erfaret,
at alle KOL-ramte handterer deres sygdom forskelligt, og at man ikke kan bruge andres handte-
ringsstrategier til noget. Dette betgd, at Allan ikke kunne svare pa spgrgsmalet om, hvorvidt noget
kan ggres i hverdagen for at handtere KOL. P3 trods af dette fortalte han, hvorledes han kan lide at
se fjernsyn, slibe sten og k@re pa scooter mv. for at fa mere livskvalitet i hverdagen. Det er muligt,
at Allan gnskede at give os et meget realistisk indtryk af, hvad det vil sige at leve med KOL, og at
han mener, at det er ikke muligt at forsta dette, fgr man har meerket det pa egen krop. Ved at vae-
re opmaerksom pa Allans hensigt med at deltage i undersggelsen ligger der saledes vaesentlige
informationer. Allan (B3:12) fortalte i interviewet, at han ikke kunne fa gje pa noget positivt i at
have KOL, men at han kunne sztte et afskraekkende eksempel, hvormed han maske kunne hjzlpe
andre. Ligeledes gnskede han at ggre opmaerksom pa det negative syn pa KOL-ramte, som ifglge
hans vurdering er udbredt i vores samfund.

Det havde muligvis ogsa indflydelse pa interviewsituationen, at vi var to mandlige interviewere
tilstede. Dette kan have haft indflydelse pa, hvordan henholdsvis maend og kvinder prasenterede
forskellige sider af sig under interviewsituationen. Eksempelvis kom tre ud af fem mandlige infor-
manter ind pa betydningen af sex i forhold til lykke og livskvalitet, mens ingen af de kvindelige in-
formanter bergrte dette emne.

Ovenstaende viser, hvorledes vi har forholdt os kritisk til empirien i forhold til spgrgsmalet om
validitet, eftersom dette har indflydelse pa analysens fortolkninger. P4 denne made har vi forholdt
os til de enkelte interview og vurderet, hvordan informanternes forudgaende overvejelser og
holdninger har haft indflydelse pa interviewsvarene. Ligeledes viser ovenstaende, hvorledes vi
under interviewsituationen og den deltagende observation har indsamlet oplysninger og indtryk,

der har haft indflydelse pa fortolkningerne af empirien.
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TranssKription
Selvom der har veaeret to interviewere til stede er der ikke differentieret mellem disse i transskrip-
tionen, og intervieweren fremgar heri som én person. Dette er gjort, eftersom vi har vurderet, at
det er irrelevant, hvem som har stillet spgrgsmalene. Dertil virkede det mere naturligt i interview-
situationen at begge interviewere deltog, eftersom informanterne ofte inkluderede begge i samta-
len. Ligeledes gav dette os mulighed for at stille flere opfglgende spgrgsmal samt stgtte hinanden,
hvis nogle spgrgsmal i interviewguiden var blevet forbigaet.

| transskriptionerne er ufuldstaendige saetninger udeladt, hvor disse ikke bidrager med viden,
som styrker den pointe, som informanten gnskede at fremfgre. Stammen, mumlen eller andre
ikke-informations-givne verbale ytringer er udeladt. Hvis det dertil ikke er muligt at forsta infor-
mantens udsagn, er der enten indsat klammerne () eller [], hvori sidstnaevnte har lydfilens eksakte
tidspunkt indskrevet. Yderligere er dobbeltklammerne (()) indsat, hvis interviewsamtalen blev af-
brudt undervejs, hvorved et hul i transskriptionen forekommer. Dobbeltparenteserne indikerer, at
vi personligt kommenterer pa interviewene, eksempelvis i tilfeelde af at dele af transskriptionen er
udeladt. | andre tilfeelde bruges enkeltparenteser omkring ord eller saetninger, hvis informanten
enten griner eller laver kropssprog mv., som er vigtig for transskriptionens mening.

Anvendte citater i analysen er gjort mere laesevenlige ved at andre ordstilling, udelade over-
flodige ord mv., sa laenge betydningen af citaterne ikke s&endres. Dette ses eksempelvis i interview-

et med Bjarne, hvor der i transskriptionen star:

“Ja, og sa vi bestraeber os pad, altsd vi har altid grinet meget sammen, og har haft forngjelse af det. Men
bestraeber os pd at ggre det i nuet. Det er faktisk en temmelig god pille. De der par gange om ugen hvor vi
mgdes med de der, som hun har gdet til gymnastik med siden 2009/2010. Der har vi ogsd et rimeligt godt
sjak. Der bliver grinet, og der bliver fortalt vitser og historier. Mange af dem er pa hendes formdelsesniveau.

Men nér man hakker og sprutter og dgjer med at fa luft, sé er det godt at fd grint” (B6:14).
Ovenstaende citat er forstaeligt, men laesevenligheden kan optimeres ved at udelade enkelte ord,

tilfgje ord eller justere enkelte saetninger uden betydningen a&ndres. Fglgende blev resultatet efter

en optimering af laesevenligheden:
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”(...) Altsa vi har altid grinet meget sammen og har haft forngjelse af det. Men vi bestraeber os pd at gare
det i nuet. Det er faktisk en temmelig god pille. De par gange om ugen, hvor vi mgdes med dem, som hun
har gdet til gymnastik med siden 2009/2010, der har vi ogsa et rimeligt godt sjak. Der bliver grinet, og der
bliver fortalt vitser og historier. Mange af deltagerne er pG hendes niveau. Men ndr man hakker og sprutter

og dajer med at fa luft, sG er det godt at fa grint” (B6:14).

Ferste del af citatet er udeladt, eftersom dette ikke bidrager til citatets mening. | anden satning er
ordet "vi” tilfgjet for at fremhaeve betydningen. | fjerde saetning er “de der” blevet erstattet med
"dem”, eftersom dette gger leesevenligheden. | sjette saetning er ordet “formaelsesniveau” andret
til “niveau”. Dette eftersom ordet ikke findes i ordbogen, hvorfor det er udeladt, og det vurderes,
at denne &ndring ikke a&ndrer betydningen af det sagte. Ovenstaende illustrerer, hvorledes aeste-
tiske @@ndringer er foretaget for at optimere laesevenligheden af citaterne. | de fleste tilfaelde er
der ikke lavet store andringer i citaterne, men eksemplet fra interviewet med Bjarne viser, hvor-
ledes stgrre @ndringer i enkelte tilfeelde er foretaget.

Eksemplet er medtaget for at styrke den metodiske gennemsigtighed i forhold til citaternes
anvendelse i analysen, samt hvorledes transskriptionen er udfgrt. Transskriptionerne for de ti in-

terview er vedlagt pa CD-ROM.

Interviewguidens udformning
| denne del vil interviewguidens udformning begrundes. Overordnet kan det siges om interview-
guiden, at KOL-ramtes fgrstepersonsperspektiv vil undersgges via denne, hvorfor det ikke gnskes
at pavirke informanterne til at svare pa bestemte mader. Spgrgsmalene vil derfor veere sa abne
som muligt og tillade en bred maengde af svarmuligheder. Derfor vil spgrgsmal, der indeholder
ledende tendenser eller vurderinger, sa vidt muligt undgas, og i stedet foretraekkes neutrale inter-
viewspgrgsmal (og opfglgende spgrgsmal), hvilket anses for at veere mere i overensstemmelse
med en feenomenologisk tilgang.

Det er efterstraebt at udarbejde en metodisk set semi-struktureret interviewguide, indehol-
dende narrative elementer. Interviewguidens spgrgsmal omhandler derfor informantens fortid og
nutid, mens fremtid sekundaert belyses med opfglgende spgrgsmal. Dermed er der skabt grundlag

for righoldige personlige fortzellinger.
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De fg@rste spgrgsmal i interviewguiden omhandler informantens alder og uddannelsesniveau.
Disse spgrgsmal er placeret fgrst for at give samtalen et godt udgangspunkt, og fordi det vurderes
at vaere hensigtsmaessigt at starte med simple og konkrete sp@grgsmal, saledes at informanten kan
tale sig varm og fgle sig tryg, ferend svaerere spgrgsmal forekommer.

Dernaest spgrges der ind til informantens fortid, blandt andet hvornar vedkommende fik kon-
stateret KOL samt hvilke fglelser og tanker diagnosen frembragte. Dermed opfordres informanten
til at reflektere over fortidige oplevelser i relation til problemstillingen samt tale ud fra et mere
emotionelt og selvfordybende perspektiv, hvorved en socialpsykologisk tilgang kan understgttes.
Der spgrges ligeledes ind til, hvilke symptomer informanten oplever og hvordan disse fgrst kom til
udtryk. Dermed anspores informanten til at tale om sygdomsoplevelsen og sygdomsforlgbet,
hvorved en sygdomsfortealling kan opsta.

Derefter spgrges der ind til informantens nutidige sygdomsoplevelse. Denne del af interview-
guiden har til hensigt at belyse, hvorledes KOL-ramte oplever sygdommen i deres hverdagsliv samt
hvilke psykosociale udfordringer, de erfarer. | forhold til disse spgrgsmal har den eksisterende
forskning, og dermed stigmatiseringsteorien, haft indflydelse. Eksempelvis spgrges der ind til,
hvordan KOL-ramte oplever, at de opfattes af andre, eller om KOL har haft indflydelse pa deres
sociale relationer. Disse spgrgsmal er formuleret med henblik pa at undersgge fenomenet stigma-
tisering, uden at vaere ledende. Spgrgsmalene er generelt formuleret sdledes, at informanterne
selv kan italessette negative savel som positive oplevelser, hvorved teorien ikke “kunstigt” bekraef-
tes. lkke-ledende sp@grgsmal er i overensstemmelse med undersggelsens faeanomenologiske ud-
gangspunkt. Begreberne stigmatisering, skyld og skam naevnes derfor ikke direkte i interview-
guiden, idet disse begreber kunne lede informanten til bestemte svar. Der spgrges herudover ind
til, hvorledes KOL har indflydelse pa informantens arbejdsliv i tilfelde af, at informanten stadig er
aktiv pa arbejdsmarkedet eller havde KOL, mens vedkommende befandt sig pa arbejdsmarkedet. |
denne del af interviewguiden er der ogsa spgrgsmal omhandlede handteringen af KOL i hverda-
gen. Der spgrges ind til, hvilke udfordringer de enkelte informanter betragter som vaerende de
stgrste, samt hvorledes de coper med disse udfordringer i dagligdagen. | denne forbindelse an-
vendes der ikke fagbegreber om coping, og ordet “handterer” er foretrukket i interviewsituatio-
nen, eftersom dette er mere hverdagssprogligt. Ved ikke at inkludere teoretiske begreber vedrg-

rende coping i interviewguiden, er det saledes muligt for informanterne at tale bredt om, hvorle-
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des de coper med hverdagslivets udfordringer med KOL. Teori om coping-strategier er udvalgt,
som passer empirien bedst muligt, hvorved en abduktiv tilgang tilstraebes. Saledes er flere coping-
strategier blevet udeladt, eftersom disse efterfglgende blev vurderet til at ligge for fjernt for in-
formanternes livsverden.

Dernaest forekommer spgrgsmal omhandlende lykke og livskvalitet, hvor informanterne har
haft mulighed for at svare bredt. Der er herunder inkluderet spgrgsmal om, hvordan informanter-
nes humgr er pavirket i hverdagen samt hvilke aktiviteter, de finder gleede ved. Disse spgrgsmal
har til hensigt at belyse, hvorledes livskvalitet kommer til udtryk i KOL-ramtes hverdagsliv i forhold
til livsaspekter. Andre spgrgsmal omhandler informanternes forstaelse af det gode liv generelt,
hvilket har til hensigt at belyse, hvad der giver de KOL-ramtes lykke og tilfredshed med livet gene-
relt. Livskvalitet ses saledes i forhold til livsaspekter, mens lykke forstas som livstilfredshed, hvor-
for disse begreber ikke anvendes synonymt. | forhold til temaet lykke og livskvalitet spgrges der til
sidst ind til, hvad informanten har laert ved at have KOL. Dette spgrgsmal har til hensigt at under-
sgge, hvorvidt nogle positive forandringer er forekommet i forhold til sygdommen, hvorved et po-
sitivt blik pa problemstillingen muligggres.

Afslutningsvis forekommer spgrgsmal om rygning. Disse spgrgsmal har til hensigt at belyse
sammenhangen mellem rygerkultur og stigmatisering samt fglelserne skyld og skam. Spgrgsmale-
ne om rygning er placeret bagerst i interviewguiden af etiske arsager, eftersom det var Sundheds-
center Aalborgs vurdering, at nogle informanter potentielt kunne fgle disse spgrgsmal som vee-
rende for naergdende.

Interviewguiden, som i ovenstaende er beskrevet i kronologisk raekkefglge, er vedlagt som bi-

lag 13 bagerst i projektet.

Brug af NVivo

Til analysen bruges computerprogrammet NVivo. NVivo er et vaerktgj til kvalitativ analyse, som er
seerligt anvendeligt, nar en stgrre maengde datamateriale skal organiseres og analyseres. Pro-
grammet kan blandt andet bruges til at kode interviewpassager under forskellige genkommende
temaer, hvilket dermed kan vaere behjelpelig til at give et overblik over empirien. Den personlige
fortzelling bliver relevant set i en stgrre sammenhang, hvorfor interviewene initialt er gennemga-
et enkeltvis i NVivo. Individuelle oplevelser er blevet fortolket ud fra helheden i det specifikke in-

terview, hvorefter de mest relevante handelser er kodet i NVivo under forskellige temaer. Deref-
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ter er der foretaget en fortolkning pa tvaers af interviewene for at identificere strukturelle treek
blandt informanternes oplevelser. Denne strategi fgrte til kodning i adskillige temaer, hvoraf de
mest fremtraedende blev valgt til analysen. Det er givet at forforstaelser, ud fra en hermeneutisk
ontologisk betragtning, har haft indflydelse pa, hvorledes vi har kodet interviewpassagerne under
forskellige temaer, eftersom forforstaelser og kendskab til teori pavirker ens opfattelse af empiri-
en. Det er sadledes ikke muligt at fa alt med i en analyse, og derfor repraesenterer denne undersg-
gelse én synsvinkel af mange mulige pa KOL-ramtes oplevelse af deres sygdom. Flere temaer er
opstaet efter at have gennemgaet interviewene i NVivo, hvilket fgrte til en revidering af flere teo-
rier og eksklusion af andre teorier, der blev vurderet til at ligge for fjernt fra informanternes virke-
lighedsopfattelse. Dette for at undga en for deduktiv tilgang, hvor teorierne og ikke informanter-
nes livsverden er i centrum.

NVivo viser efter kodning, hvor hyppigt enkelte temaer optraeder samt antallet af interview,
hvori de enkelte temaer kommer til udtryk. Hvorvidt en interviewpassage hgrer under et specifikt
tema er et spgrgsmal om fortolkning, hvor det er blevet diskuteret indbyrdes blandt dette projekts
forfattere, hvilke fortolkninger der er mest valide. Ofte er det muligt at placere samme interview-
passage under flere forskellige temaer. Dette betyder, at de samme citater og referencer kan bru-

ges til multiple temaer, hvorved overlap mellem temaer i nogle tilfeelde forekommer.

Abduktion

| nerveerende undersggelse er anvendelsen af abduktion kombineret med den kvalitative metode
for at opna en mere dybdegaende forstaelse af KOL-ramtes hverdagsliv. Ved en deduktiv tilgang er
der en risiko for, at der i efterprgvelsen af en teori kan forekomme en blindhed over for den del af
empirien, som ikke er i overensstemmelse med teorien, hvilket kan medfgre at essentiel empirisk
viden kan blive frasorteret. Dette kan potentielt fa forskeren til at bekraefte visse teoretiske per-
spektiver, hvorved en "kunstig” teoretisk-empirisk overensstemmelse skabes. En ulempe ved den
induktive metode er, at teori med stor forklaringskraft udelades til fordel for forskerens mere indi-
viduelle fortolkninger, hvorved resultatet kan vaere en teorifattig analyse, der mindsker mulighe-
den for en forskningsmaessig konsensus. For at imgdekomme fordele og ulemper ved henholdsvis
deduktiv og induktiv metode, er den abduktive metode valgt, idet den etablerer en mellemve;j.
Abduktion beskrives af Olsen & Fuglsang (2013: 391) som en refleksiv udvikling, hvor de teore-

tiske forklaringer udvikles Igbende, hvilket fgrer til at observationerne ses pa nye mader. Det der,
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skal forklares, udvikler sig ligesom teorien. Man udvikler teorien indtil den passer tilstraekkeligt til
empirien. Forklaringen skal vaere god, dvs. plausibel nok til den ikke kan modsiges i praksis.

Pa lignende made er der i dette projekt anvendt abduktion, idet teorier og forklaringer Ipbende
er blevet revideret eller udskiftet. Empirien er undersggt for at opdage alternative tematikker,
som ikke fra start var inkluderet ud fra de teoretiske antagelser. Dette har medfgrt, at det teoreti-
ske blik pa empirien kontinuerligt er blevet justeret, hvormed en abduktiv tilgang har vaeret resul-
tatet. Argumentationen i analysen er tilstraebt at blive opbygget ud fra informanternes selvforsta-

else, saledes at deres livsverden ligger til grund for de teoretiske forklaringer og ikke omvendt.

Fortolkningskontekster
Eftersom metodisk gennemsigtighed er ngdvendig ved en forskningsundersggelse for at sikre re-
liabilitet, redeggres der i det fglgende for den grundlaeggende fortolkningsmetode, der anvendes

til analysen af empirien, hvor der tages afsat i en fenomenologisk og hermeneutisk tilgang.

Fortolkningskontekst

Valideringsfallesskab

Valideringsform

Selvforstaelse

Interviewpersonen

Medlemsvalidering

Kritisk common sense-forstaelse

Den almindelige offentlighed

Publikumsvalidering

Teoretisk forstaelse

Forskersamfundet

Forskervalidering

Tabel 1: De tre fortolkningskontekster. Kilde: Kvale & Brinkmann, 2009: 238

Kvale & Brinkmann (2009: 237-238) skriver, at der eksisterer tre forskellige fortolkningskontekster:
'selvforstaelse’, 'kritisk common sense-forstaelse’ og ‘teoretisk forstaelse’.

Pa selvforstaelses-niveauet praesenterer forskeren i kondenseret form interviewpersonens
egen opfattelse af et udsagn. Fortolkningen er her begraenset til informantens egen selvforstaelse
- ud fra forskerens forstaelse. Det er den form for meningskondensering, der er udviklet ud fra den
faanomenologiske filosofi, hvor lange udsagn forkortes, og hovedbetydningen gengives i fa ord.
Inger Glavind Bo (2005: 54-55) skriver, at det er vigtigt at forskeren forholder sig aben over for
interviewpersonernes ytringer i forhold til selvforstaelsesniveauet. Forskeren ma ideelt satte sin
subjektivitet i parentes, hvorved der skabes distance til personlige meninger, veerdidomme og f@-
lelser. Pa samme tid er subjektiviteten et “redskab” for den empiriske undersggelse, idet forskeren
gennem personlig erfaring og indlevelse far mulighed for at opna forstaelse for interviewperso-

nernes udtalelser. Derfor fremhaver Bo det faenomenologiske begreb epoché, hvilket omhandler
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at kunne satte ens subjektivitet i form af veerdier og interesser i parentes, hvorved forskeren pa
samme tid stiller sig daben over for andres veerdier og interesser. Bo naevner i denne forbindelse
Max Webers sondring imellem det som “er’ og det som ’burde veere’. Derved fremhaeves etikkens
betydning i forhold til samfundsvidenskab, der omhandler det vaesentlige i at have respekt for an-
dres livsindstilling og levemade, og dette fordrer en evne hos forskeren til at betragte den sam-
fundsmaessige virkelighed, som den er, uanset egne gnsker, interesser, vaerdier mv.

Ifglge Kvale & Brinkmann (2009: 237-239) indebaerer kritisk common sense-forstaelse en for-
tolkning, der ofte reekker ud over informantens egen selvforstaelse, men den ligger stadig inden
for common sense-forstaelsen (den almindelige offentlighed). Analysen kan benytte en bredere
forstaelsesramme end informantens, og man kan veere kritisk over for informantens udsagn, ind-
drage almen viden om indholdet mv. Bo (2005: 55) skriver, at der pa common sense-niveauet ind-
drages mere almen viden, som ligger ud over informantens oplevelse og mening om et specifikt
tema. Derved benyttes en bredere forstaelsesramme, hvor almen viden om udsagnenes indhold
inddrages for at udvide og berige informanternes udsagn. Dette kan eksempelvis ggres ved at
treekke paralleller mellem informanternes udsagn. Tolkningerne pa dette niveau ligger dog ikke
lengere vk fra informanternes selvforstaelse, end at de kan nikke genkendende til disse tolknin-
ger. Ifglge Bo kan der treekkes en parallel fra begrebet om common sense til Alfred Schiitz’ begreb
om hverdagslivets naturlige indstilling. Common sense er ligesom den naturlige indstilling et be-
greb for en intersubjektiv viden eller referenceramme, der tages for givet, men i forskningssam-
menhang er det vigtigt at eksplicitere hverdagslivets selvfglgelige viden, sdledes at der ikke ope-
reres ud fra upaagtede kulturelle selvfglgeligheder.

Tredje niveau er det teoretiske, som haenger sammen med forskersamfundet. Her anlaegges en
teoretisk ramme, der ofte raekker ud over informanternes selvforstaelse og ogsa ud over en com-
mon sense-forstaelse (Kvale & Brinkmann, 2009: 239). Ifglge Bo (2005: 56-57) bliver interviewenes
mening pa det teoretiske niveau fortolket pa en made, som de interviewede ikke ngdvendigvis vil
kunne genkende og anerkende. Gennem teori og begreber laegges der afstand til informanternes
selvforstaelse, men det er vigtigt, at de sociologiske teorier bevarer forbindelsen til informanter-
nes intentioner. Gennem de teoretiske forklaringer opstar en videnskabelig forstaelse af virkelig-
hedens faenomener, som er gyldig, safremt den er "objektiv”’. Objektivitet betyder i denne sam-

menhang en midlertidig konsensus blandt teoretisk kompetente. Saledes vil der altid veere en
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fortlgbende interaktion og debat mellem den enkelte sociolog og kollektivet af sociologer i forhold
til sociologisk viden om den sociale verdens faenomener. Bo forklarer (ibid.: 58), at der skabes ana-
lytisk distance til interviewpersonerne pa det teoretiske niveau, selvom forskeren befinder sig i
samme kulturelle kontekst som interviewpersonerne. Der er sdledes tale om en balance mellem
afstand og naerhed til forskningsfeltet, hvor selvforstaelsesniveauet handler om at skabe indlevel-
se i de interviewedes forstaelser, mens at det teoretiske niveau muligggr andre tolkninger og ana-
lyser ud fra et videnskabeligt begrebsapparat.

Bo understreger (ibid.: 59), at de tre fortolkningsniveauer skal forstdas som analytiske abstrakti-
oner fra et kontinuum af niveauer. De tre fortolkningsniveauer har til formal at simplificere for-
tolkningsprocessen og klarggre den metodiske og analytiske anvendelse af fortolkningskontek-
sterne. De tre fortolkningsniveauer skal derfor ikke ses som klart adskilte niveauer eller faser i

forskningsprocessen.

Analytisk anvendelse af de tre fortolkningskontekster

| denne undersggelse gengives den enkelte informants selvforstaelse med afszet i citater og refe-
rencer. Efter citater og referencer forekommer fgrst en meningskondensering, hvor en gengivelse
af informantens udsagn finder sted, hvor leengere udsagn forkortes og betydningen fremhaeves.
Dernaest vil common sense-niveauet typisk inddrages, hvor der vil blive rettet et kritisk blik pa in-
formantens udsagn, der muligvis raekker ud over dennes selvforstaelse. Det teoretiske niveau ela-
boreres ofte som det sidste, hvor teori inddrages til at forklare og fortolke empirien, hvor denne
har forklaringskraft i forhold til informanternes livsverden. Det teoretiske niveau er mest fremtrae-
dende i delkonklusionerne samt konklusionen, hvor de generelle mgnstre og tendenser beskrives
ud fra en teoretisk forstaelse, men udgangspunktet er informanternes selvforstaelse, hvor forske-
rens forforstaelse sa vidt muligt szettes i parentes, idet dette er i overensstemmelse med den fae-
nomenologiske filosofi. Det skal understreges, at de tre niveauer ikke anvendes kronologisk i ana-

lysen, men der forekommer spring mellem de forskellige fortolkningskontekster.
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Teori

| begyndelsen af teoriafsnittet beskrives projektets socialpsykologiske vinkel. Det beskrives, hvilke
definitioner og forstaelser, der primaert arbejdes ud fra i forhold til den sociologiske socialpsykolo-
gi (SSP). Herefter redeggres der for den positive psykologis seerlige vinkel, der kombineres med
sociologisk teori. Den positive psykologi benyttes, idet denne besidder et brugbart positivt per-
spektiv omhandlende lykke og livskvalitet, hvorved positive elementer betones. Derefter redegg-

res der for udvalgte sociologiske og socialpsykologiske teorier og begreber.

Den socialpsykologiske tilgang

| det fglgende vil den socialpsykologiske forstaelse i denne undersggelse vedrgrende KOL, beskri-
ves. Socialpsykologien benyttes, idet denne giver mulighed for at forsta sociale savel som kognitive
processer i forhold til individets oplevelse og handtering af kronisk sygdom. Med kognitive proces-
ser menes individets tanker, fglelser og virkelighedsfortolkninger, som indgar i et komplekst sam-

spil med den sociale omverden.

Socialpsykologi som videnskabelig disciplin
Socialpsykologien er en empirisk videnskab, der blandt andet baserer sig pa eksperimentel investi-
gation af social adfeerd (Smith & Mackie, 2007: 8). Et centralt emne inden for den socialpsykologi-
ske forskning er studiet af, hvordan individer er pavirket af andre, uanset om disse er fysisk til ste-
de eller ej (ibid.: 9). Selv nar mennesker er alene, kan deres handlinger veere pavirket af, hvordan
de taenker at andre ville opfatte dem. Det har fra socialpsykologiens begyndelse veeret undersggt,
hvordan sportsfolk praesterer bedre, nar andre ser pa, end nar de treener alene, hvilket den ameri-
kanske forsker Norman Tripplet undersggte i slutningen af det 19. arhundrede (ibid.: 6).

| indledningen blev der navnt en definition af socialpsykologi, som her vil forklares mere fyl-
destggrende. Socialpsykologien kan defineres som “The scientific study of the effects of social and
cognitive processes on the way individuals perceive, influence and relate to others” (ibid.: 5). Her
skal det bemaerkes, at socialpsykologien er defineret som en videnskabelig disciplin. Alle menne-
sker studerer i en vis forstand social adfaerd allerede. Gradvist udformer individet gennem sociali-
seringsprocessen en forstaelse af den sociale verden, men til forskel fra denne hverdagsforstaelse
er socialpsykologien baseret pa viden, som er opnaet ud fra videnskabelig metode, hvor det er et

mal (eller ideal), at den deraf producerede viden er farvet mindst muligt af personlige holdninger
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(ibid.). Det naevnes i definitionen, at socialpsykologien beskaeftiger sig med sociale processer. Soci-
ale processer hentyder til maden, hvorpa individets tanker, fglelser og handlinger er influeret af
andre (ibid.: 6). Det kan vaere andre i form af grupper eller personlige relationer pa mikroniveau,
men det kan ogsa vaere samfundet generelt eller kulturen pa makroniveau, der har en indvirkning
pa individets adfaerd. Herefter blev der navnt kognitive processer, der omhandler maden, hvorpa
erindringer, opfattelser, tanker, emotioner og motiver guider individets virkelighedsforstaelse og
handlinger (ibid.). Ud fra en socialpsykologisk forstaelse reagerer mennesker ikke blot pa ydre pa-
virkninger, men deres reaktioner er pavirket af deres egen virkelighedsforstaelse, deres overbevis-
ninger om, hvordan andre mennesker er, eller hvordan verden hanger sammen. Hermed adskiller
socialpsykologien sig fra behaviorismen, som forklarer adfaerd alene ud fra, hvordan ydre stimuli
pavirker individet, men negligerer det indre — tanker og fglelser (ibid.: 9-10).

Af denne grund benyttes en socialpsykologisk forstaelse i neervaerende undersggelse, idet kro-
nisk sygdom kan teenkes at have en sarlig indflydelse pa de ramtes tankegang og fglelsesliv og
dermed deres lykke og livskvalitet. Det vil muligvis veere problematisk at se bort fra sygdommens
kognitive aspekter. Derfor vil det dialektiske samspil mellem kognitive og sociale processer under-
sgges i forhold til KOL.

Man skelner mellem en sociologisk orienteret socialpsykologi (SSP) og en psykologisk orienteret
socialpsykologi (PSP). Inden for den sociologiske socialpsykologi vil man ofte betone betydningen
af den sociale kontekst og nedtone betydningen af psykologiske faktorer, mens det omvendte ggr
sig geeldende inden for den psykologisk orienterede socialpsykologi, hvor man ogsa betoner be-
tydningen af genetik og medfgdte dispositioner (Jacobsen et al, 2013: 20). Forskellene imellem
disse to spor inden for socialpsykologien aftegnede sig tidligere mere klart, end det aktuelt er til-
faeldet. | dag er der ofte enighed om, at medfgdte dispositioner indgar i et komplekst samspil med
den sociale verden (ibid.). Faelles for de to tilgange er, at man sgger at belyse interaktionen mel-
lem det enkelte individ og omverdenen, hvilket ogsa ses afspejlet i flere forskellige definitioner af
socialpsykologien (ibid.: 19). Denne undersggelse kan derfor siges at placere sig inden for en socio-

logisk orienteret socialpsykologi, hvor sociologiske teorier og perspektiver vil vaere dominerende.
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Virkelighedsopfattelse og social indflydelse

Som den anvendte definition af socialpsykologi papeger, er der to fundamentale aksiomer inden
for socialpsykologi: 1) Individet konstruerer sin egen virkelighedsopfattelse, og 2) social indflydelse
er allestedsnaerveerende (Smith & Mackie, 2007.: 15).

Individets virkelighedsopfattelse er pa samme tid et udtryk for noget individuelt og socialt, for-
met af bade kognitive processer hos individet og samspillet med omgivelserne, hvorfor mennesker
hver iszer kan have helt forskellige oplevelser af den samme begivenhed afhaengigt af deres virke-
lighedsfortolkning (ibid.). Individets virkelighedsfortolkning haenger sammen med dets adfzaerd.
Stoikeren Epiktet (55-135 e.v.t.) sagde eksempelvis: “Hvad der virkelig skreemmer os er ikke de
eksterne haendelser, men mdden vi taenker om dem pd. Det er ikke tingene, der forstyrrer os, men
vores fortolkning af deres betydning” (Epiktet, 2004: 3). Som Epiktet forklarer, opleves virkelighe-
den forskelligt alt efter individets fortolkning af denne.

Af denne grund forholder vi os til informanternes virkelighedsfortolkninger i nservaerende un-
dersggelse, som kommer til udtryk i specifikke formuleringer. Disse virkelighedsfortolkninger kan
have indflydelse pa deres oplevelse, adfaerd, handteringsstrategier og dermed deres livskvalitet.

Som naevnt skaber individet ikke en personlig virkelighedsfortolkning. Omgivelserne har ogsa
indflydelse pa individets tanker og adfeerd. Social indflydelse er allestedsnaervaerende ud fra en
socialpsykologisk betragtning, men ofte er individet ikke bevidst om denne, idet denne indflydelse
er kontinuerligt til stede (Smith & Mackie, 2004: 16). Social indflydelse kan opleves pa mange for-
skellige mader, eksempelvis som gruppepres. Den kan ogsa veere mere usynlig, idet den sociale
indflydelse ikke kun finder sted i situationer, hvor individet befinder sig i selskab med andre, men
ogsa nar individet er alene eller befinder sig fjernt fra en gruppe, som individet identificerer sig
med (ibid.).

Af denne grund undersgger vi, hvordan den sociale indflydelse kommer til udtryk i KOL-ramtes
hverdagsliv, og hvordan KOL-ramtes virkelighedsfortolkninger pavirker deres oplevelse og handte-

ring af sygdommen og dermed deres lykke og livskvalitet.

Positiv psykologi
| det fglgende redeggres der for den positive psykologi, som har haft indflydelse pa udfgrelsen af
denne undersggelse. Den positive psykologis szerlige perspektiv er blevet kombineret med en

grundlaeggende sociologisk og socialpsykologisk tilgang. Jacobsen et al. (2013: 29) forklarer, at den
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positive psykologi kan fungere som inspirationskilde for nutidens socialpsykologiske forskning, da
denne bidrager med et seerligt positivt perspektiv samt en raekke teoretiske betragtninger vedrg-
rende det gode eller lykkelige liv. Positiv psykologi er en relativt ny psykologisk retning, der be-
skeeftiger sig med psykisk velveere, menneskets potentiale og muligheden for at leve et godt og
lykkeligt liv (Kglpin, 2008: 13). Ud fra en positiv psykologisk betragtning er det vigtigt, at man ikke
blot fokuserer pa negative og destruktive elementer hos mennesker, men ogsa opnar forstaelse
for positive, forebyggende og udviklende elementer (ibid.). Ifglge en af ophavsmandene til den
positive psykologi, Martin Seligman, mangler den traditionelle psykologi og psykiatri en viden om,
hvad der gor det gode liv muligt, idet man primaert har beskaeftiget sig med, hvad der kan veere i

vejen med mennesker (Olsen, 2008: 131).

Det positive blik i denne undersggelse

Den positive psykologi har haft betydning for denne undersggelse, idet det blev iagttaget, hvorle-
des tidligere undersggelser, med en overordnet sociologisk tilgang, ofte har fokuseret pa KOL-
sygdommens negative konsekvenser. Under afsnittet med eksisterende forskning blev relevante
resultater fra fire eksisterende undersggelser gennemgaet, som alle bergrer kronikeres eller KOL-
ramtes problemer i hverdagen samt spgrgsmalet om, hvorfor kronikere eller KOL-ramte oplever
reduceret livskvalitet. Resultaterne fra den eksisterende forskning er brugbare og udggr en vigtig
viden om KOL-ramtes hverdagsliv, men de giver efter vores vurdering et delvist misvisende billede
af hverdagslivet for de KOL-ramte. Disse forskningsundersggelser er et udtryk for, at man over-
ordnet har haft blik for de negative konsekvenser af kronisk sygdom eller KOL, hvormed positive
aspekter enten frasorteres eller i det mindste fylder mindre. Dette er grunden til, at vi har valgt
den positive psykologi som inspirationskilde. | modseetning til den eksisterende forskning forhol-
der vores undersggelse sig derfor til, hvordan KOL-ramte trods sygdom stadig kan fa en hverdag
med livskvalitet og gleede. Vi ignorerer ikke sygdommens negative aspekter, men beskriver og for-
holder os til disse. En sadan undersggelse kan udover give indsigt i hverdagslivets begransninger
for KOL-ramte - deres udfordringer, smerte og sorg - ligeledes give indblik i positive aspekter af
deres hverdagsliv. Forskning i KOL har ofte fokuseret overvejende pa de negative aspekter af syg-
dommen. Dette viser sig eksempelvis i Vestergaards specialeprojekt, hvor hun illustrerer, at KOL
gger risikoen for angst, ensomhed og depression. Depressive tendenser findes hos ca. 5 procent af

den brede befolkning, men hos 11,8 procent af de KOL-ramte (Vestergaard, 2014: 61). Via disse tal
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illustrerer Vestergaard, hvorledes dobbelt s3 mange af de KOL-ramte har et darligt mentalt hel-
bred sammenlignet med den brede befolkning.

| vores undersggelse fokuseres der ikke udelukkende pa de 11,8 procent, der oplever et forrin-
get mentalt helbred, men vi forholder os ligeledes til de KOL-ramte, der ikke oplever et forveerret
mentalt helbred, som ifglge Vestergaards undersggelse udggr 88,2 procent. Det gnskes blandt
andet undersggt, hvordan KOL-ramte pa forskellige mader formar at handtere hverdagslivets ud-
fordringer, saledes at sygdommens negative aspekter nedtones. Det skal dog understreges, at po-
sitive elementer kun vil blive belyst i tilfeelde af, at informanterne selv finder disse relevante, idet
der benyttes en faenomenologisk tilgang. Saledes vil denne undersggelse belyse KOL-sygdommens
negative aspekter, sdsom stigmatisering, skam og skyld, savel som de positive elementer i KOL-

ramtes hverdagsliv i forhold til lykke og livskvalitet.

Erving Goffmans dramaturgiske perspektiv
Erving Goffman (1922-1982) var en canadisk-amerikanske sociolog og socialpsykolog. Fra den fgr-
ste publikation i 1952 og indtil hans dgd stod han inden for sociologien for en mikrosociologisk
tilgang baseret pa empirisk forskning og konceptuel udvikling. Malet med denne tilgang var at ty-
deligggre de strukturer og processer, der er til stede i ansigt-til-ansigt interaktioner og dermed
synligggre, hvad der tidligere var usynligt, og udrede, hvad der fgrhen blev set som vilkarligheder
(Williams, 2008: 184). | bogen “The Presentation of Self in Everyday Life” (1959) undersgger Goff-
man, hvordan individer ved indtryksstyring og selvpraesentation bevarer deres "ansigt’. | det dra-
maturgiske perspektiv er ansigtet det selvbillede, som individet s@ger at opretholde. Ifglge Goff-
mans terminologi skal ansigt forstds som en social og emotionel konstruktion og omhandler derfor
ikke udelukkende en persons fysiske udseende (Jacobsen & Kristiansen 2015: 70). | en forestilling
geelder det om at ggre indtryk pa de tilstedevaerende, og der anvendes ekspressive elementer (tgj,
ken, position mv.) i forhold til at udtrykke gnskede budskaber eller pastande. Ifglge Goffman vil
forestillingen vaere idealiseret, eftersom personer kan veere tilbgjelige til at give publikum et ind-
tryk, som er mere overlegent, end hvad virkeligt er tilfeeldet (ibid.: 71).

Hverdagsinteraktion sker i forestillinger i dramaturgiske “regioner”. Goffman skelner mellem
front stage (scenen) og back stage (bag scenen). Front stage er foran et publikum, hvor et eller
flere individer udfgrer en forestilling. Her spiller skuespillerne deres roller og justerer deres adfaerd

efter den herskende struktur. Back stage kan individer traekke sig tilbage, slappe af, gve sig pa for-
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skellige roller, og genoplade mv (ibid.). Goffman studerede overgangen mellem front stage og
back stage og observerede situationer, hvor han oplevede, at en maske ofte blev taget af og pa.
Dette ses f.eks. nar en tjener gar gennem dgren fra kgkkenet til spisestuen. Ved denne overgang
observerede Goffman, hvordan tjeneren pludseligt eendrede kropspositur og virkede mindre irrite-

ret (ibid.: 71).

Teams
Forestillinger er ikke altid fremfgrt af individuelle skuespillere, men kan i stedet skabes af et

‘team’. Et team er for Goffman “any set of individuals who cooperate in staging a single routine”
(Jacobsen & Kristiansen, 2015: 71). Eksempelvis kan de ansatte pa et psykiatrisk hospital anskues
som et team, der samarbejder om at opretholde en definition af situationen, som involverer idéen
om sakaldt rationel-empirisk behandling (ibid.). Et team samarbejder saledes om at opretholde en
faelles forstaelse af virkeligheden. Et individ vil typisk vaere pa flere forskellige hold samtidigt, og
det kan siges, at alle individer deltager i et slags drama. Det enkelte individ opretholder typisk ikke
en forestilling alene, men tager i stedet del i en organiseret og struktureret holdindsats, hvorved
en faelles virkelighedsforstaelse kollektivt opretholdes (Jacobsen & Kristiansen, 2002: 98-99).
George Ritzer (2003: 151) skriver om Goffmans teori, at et ensidigt fokus pa det enkelte individ
vil tilslgre vigtig information vedrgrende den sociale interaktion. Hvordan teams fungerer handler
grundlaeggende om en diskussion angaende forholdet mellem forestillingen og publikum. Alle

medlemmer er afhaengige af hinanden, eftersom det kun tager ét individ at afbryde forestillingen.

Erving Goffman og stigmatiseringsbegrebet

| denne undersggelse arbejdes der ud fra en antagelse om, at stigmatisering spiller en betydnings-
fuld rolle i KOL-ramtes hverdagsliv. Denne antagelse er blandt andet baseret pa, at stigmatise-
ringsbegrebet ofte forekommer i tidligere forskning.

Teorien om stigmatisering blev udviklet af Goffman, som gennem sit mikrosociologiske arbejde
fremlagde en teori om forskellige typer af stigmatisering. Goffman (1990: 11) skriver i sit vaerk
”Stigma and Social Identity” (1963) at, begrebet 'stigma’ oprindeligt kommer fra antikkens Gree-
kenland, hvor man i nogle tilfaelde skar eller breendemaerkede personer, hvilket dermed skulle
afslgre, at disse var slaver, kriminelle eller mennesker, som man opfattede som moralsk fordzer-
vede. Stigmaet signalerede dermed, at andre helst skulle undga social kontakt med disse personer,

iseer pa offentlige steder. Goffman skriver (ibid.), at begrebet i dag ikke kun bruges om kropslige
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maerker, men mere bredt om vanare. Ligeledes er der sket en forandring med hensyn til hvilke
handlinger eller situationer, der fgrer til vanzere.

Goffman definerer blandt andet stigmatisering som “situationen for individet, som er diskvalifi-
ceret fra at opnd fuld social accept” og et stigma som “enhver egenskab, der opfattes som miskre-
diterende” (Perez, 2014). Han nuancerer begrebet undervejs i sit veerk og ggr opmaerksom pa3,
hvordan situationen og ogsa den stigmatiseredes egen opfattelse har betydning for, hvorledes
stigmatisering opleves (ibid.). Goffman anvender stigmatiseringsbegrebet bredt, hvilket han ggr
opmaerksom pa i starten af sit vaerk fra 1963 om stigmatisering. Denne brede anvendelse af be-
grebet er ifglge Christina Perez (2014) et muligt kritikpunkt ved Goffmans stigmatiseringsteori,
eftersom det vanskeligggr operationaliseringen af begrebet og g@r forstaelsen mere diffus. Perez
argumenterer for, at Goffmans forstaelse ggr det vanskeligt at skelne mellem stigmatisering, al-
mindelige fordomme eller dehumanisering. Denne problematik ligger inhaerent i Goffmans stigma-
tiseringsteori, hvorfor en bred anvendelse af stigmatiseringsteorien ikke kan undgas i naervaerende
undersggelse. Derfor vil vi bestreebe os pa at fremhaeve de mest tydelige eksempler pa stigmatise-

ring for KOL-ramte, hvis disse forekommer i empirien, sdledes at begrebet ikke anvendes for bredt.

De tre typer stigmata

Goffman (1990: 14) sondrer mellem tre typer stigmata. For det fgrste det kropslige stigma, som
vedrgrer forskellige afskyvaekkende karakteristika knyttet til kroppen - det veere sig i form af fysi-
ske deformiteter, ar, fysiske skader mv. Den anden type er karakteregenskabs-stigmaet, der ved-
rerer forskellige skavanker, utilstraekkeligheder og mangler ved individets personlige karakter,
blandt andet mental sygdom, misbrug, arbejdslgshed, svag vilje mv. Den tredje type er stamme-

stigmaet, som eksempelvis er relateret til nationalitet, religion og race.

Goffmans relativistiske forstaelse af stigmatisering

Samtlige negative karaktertraek er ikke ngdvendigvis stigmatiserende. Det er udelukkende dem,
som ikke er i overensstemmelse med den generelle opfattelse af, hvordan et menneske bgr veere
(Bo, 2008: 109). Stigmatisering sker derfor pa baggrund af egenskaber hos individet, der i hgj grad
opfattes som miskrediterende af andre. Hvilke egenskaber, der opfattes som miskrediterende, er
forskelligt alt efter den sociale kontekst. Derfor skal stigmaet ikke anses som vaerende en fast

egenskab hos individet, men i stedet betragtes som noget relationelt, der fremkommer nar men-
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nesker interagerer. Derfor vil egenskaber, der kan stigmatisere en person i én sammenhang, ikke
ngdvendigvis vaere stigmatiserende i en anden (ibid.). Goffman skriver: “The term stigma, then,
will be used to refer to an attribute that is deeply discrediting, but it should be seen that a lan-
guage of relationships, not attributes, is really needed. An attribute that stigmatizes one type of
possessor can confirm the usualness of another, and therefore is neither creditable nor discredita-
ble as a thing in itself” (1990: 13). Da Goffman har en relativistisk forstaelse af stigmatisering bety-
der det, at egenskaber i sig selv ikke ngdvendigvis behgver at vaere miskrediterende eller negative,
men det afhaenger af den sociale kontekst, hvori individet befinder sig (Perez, 2014). Saledes kan
det veere en negativ egenskab at ga pa biblioteket og leese bgger, hvis man befinder sig blandt
mennesker, hvor denne form for adfeerd er unormal, mens denne adfeerd er normal og forventet i

en anden social kontekst (Goffman, 1990: 13).

Stigmatisering og social afvigelse

Stigmatisering haanger sammen med begrebet ‘social afvigelse’. Inger Glavind Bo (2008: 108-109)
skriver, at disse begreber omhandler brud pa normer, som er af sadan karakter, at de betinger
fordgmmelse via sanktionering og afstandtagen. Ofte italesaettes social afvigelse i stigmatiserings-
processen ikke direkte, men forekommer i hgjere grad latent. Hermed konstitueres en upaagtet
forstdelse af de sociale normer, idet afstandstagen fra én bestemt type adfaerd er medvirkende i
forhold til at opsaette graenser for, hvad der er socialt acceptabelt. De normative forventninger og
krav, der eksisterer under social interaktion, er ofte latent til stede. Oftest er personer ikke bevid-
ste om maden, hvorpa de i en social kontekst automatisk fremstiller forskellige normative forvent-
ninger og krav til andre. Fgrst nar andre ikke indfrier geengse forventninger, bliver de bevidste om
hvilke forventninger og formodninger, der eksisterer.

De personer, som ikke afviger negativt fra omgivelsernes forventninger, kalder Goffman “de
normale” (Goffman, 1990: 15). En person, som afviger fra det normale, opfattes naermest per de-
finition som ikke-menneskelig, og denne antagelse kan fgre til forskellige former for diskrimination
(ibid.). Manglende tillid til det stigmatiserede individ forekommer ofte. Personens mindskede soci-
ale anseelse kan medfgre forskellige former for diskrimination, hvilket kan reducere personens
livschancer betydeligt (Bo, 2008: 110; Goffman, 1963: 15).

Det er centralt for Goffmans forstaelse af stigmatisering, at social afvigelse forekommer lgben-

de under den sociale interaktion (Bo, 2008: 110). Goffman anvender en relativistisk forstaelse af
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social afgivelse, hvor denne skabes og opretholdes i samfundet. De uformelle regler og sociale
normer vil saledes bortfalde, hvis de ikke konstant vedligeholdes i samfundslivet. Social afvigelse
kan opsta, nar individet bryder en norm, hvorefter det pagaldende individ vil anses for at vaere en
"outsider” (ibid.). Der seettes derved spgrgsmalstegn ved, hvorvidt vedkommende er i stand til at
efterleve de gaengse og indforstaede regler, som ggr sig geeldende i et bestemt socialt rum. Social
afvigelse skabes og opretholdes ofte ubemaerket i den sociale interaktion. Gennem denne proces
&ndres og opretholdes de felles forstaelser, kollektive betydninger samt sociale normer, der eksi-

sterer i en bestemt gruppe (ibid.).

Psykologiske komponenter ift. stigmatisering

Goffman betoner vigtigheden af sociologiske savel som psykologiske komponenter i forhold til
stigmatisering. De sociologiske er allerede til dels beskrevet, men i forhold til den psykologiske
side af stigmatisering kraeves, at baereren af stigmaet ma have en form for interesse i eller bekym-
ring for, hvad andre taenker. Baereren af stigmaet ma internalisere de sociale normer, som ved-
kommende ikke er i stand til at leve op til (Perez, 2014). Goffman (1990: 17) skriver, at det er mu-
ligt for et individ at veere ude af stand til at leve op til andres normative krav og forventninger,
men veaere relativt ubergrt af dette, hvis vedkommende er beskyttet af overbevisninger vedrgren-
de egen identitet. Goffman siger om en sadan person: “He bears a stigma but does not seem to be
impressed or repentant about doing so” (ibid.). Vedkommende vil opfatte sig selv som normal og
saledes ikke baere et stigma i forhold til sin egen psykologiske oplevelse. | nogle tilfelde forekom-

mer der stigmatisering, men uden nogen psykologisk reaktion pa stigmaet opleves det anderledes.

Virtuel og aktuel social identitet

Goffman (1990: 11-12) skriver, at hverdagens rutiner muligggr sameksistensen med andre menne-
sker i samfundet uden at skulle bruge saerlig opmaerksomhed eller tankekraft pa dette. | mgdet
med en fremmed vil vedkommendes udseende og fysiske fremtoning som helhed give en forvent-
ning om, hvilke personlige egenskaber vedkommende besidder, samt hvilken social kategori ved-
kommende tilhgrer. Goffman kalder kategorien, som samfundet ggr tilgaengelig, for den ’sociale
identitet’. De forventninger, som dermed opstar til den fremmede, bliver herefter til normative
krav, som ofte er ubevidste eller automatiske. Den identitet vedkommende far, pa baggrund af

disse samfundsskabte forventninger, kalder Goffman for den ’virtuelle identitet’. De egenskaber,
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som personen ved narmere inspektion vil vise sig at have, og kategorien som personen tilhgrer,
kalder Goffman for den “aktuelle identitet’. Nar en fremmed viser sig for os, opstar muligheden for
at identificere personlige egenskaber, der ggr vedkommende anderledes end andre individer i
samme kategori. Dette kan i nogle tilfeelde resultere i, at vedkommende falder til en mindre at-
traktiv social kategori. Denne form for egenskab er et stigma, iseer nar der forekommer en mar-
kant miskrediterende effekt, manifesteret ved eksempelvis en fejl, mangel eller handicap. Stigma-
et repraesenterer dermed en uoverensstemmelse mellem den virtuelle og aktuelle sociale identi-
tet. Derved bliver “de normale” de individer, hvis aktuelle identitet ikke adskiller sig negativt fra de
normative forventninger. Et stigma repraesenterer saledes et seerligt forhold mellem en egenskab
og en stereotype (Goffman, 1990: 12-13). Goffman (1990: 13) bemaerker, at en diskrepans mellem
den virtuelle og aktuelle sociale identitet ogsa kan medfgre, at den fremmede reklassificeres fra
én forventet social kategori til en mere attraktiv social kategori, hvorfor denne form for diskrepans
ikke medfgrer stigmatisering. Richard Jenkins, som er professor i sociologi, skriver om dette: “The
book is concerned with how individuals manage discrepancies between their ‘virtual social identity’
— their appearance to others in interaction (often on the basis of superficial cues) — and the ‘actual
social identity’ which closer inspection would reveal them to possess. Individuals with a discredita-
ble actual identity want to be ‘virtually normal’: Stigma is the gap between the virtual and the ac-
tual, and the shame that attaches — or would attach — to its discovery by others” (2004: 95).
Grundlaeggende handler Goffmans bog ”Stigma” (1963) saledes om, hvordan individer handterer
den uoverensstemmelse, der eksisterer mellem deres virtuelle og aktuelle sociale identitet. Indivi-
det, der besidder miskrediterende egenskaber, vil forsgge at vaere virtuelt normal for at undga den
skamfglelse, der potentielt er resultatet, hvis uoverensstemmelsen mellem den aktuelle og virtuel-
le identitet bliver kendt. Jenkins (ibid.) skriver i forlaengelse af dette, at stigmatisering skal forstas
som et kontinuum af grader. Alle mennesker besidder egenskaber, som kan medfgre mangel pa
respekt og miskreditering fra andre, hvorfor indtryksstyring er ngdvendig for at kunne kontrollere,

hvad andre ved om disse egenskaber og i hvilken grad.

At passere
Goffman (1975: 97) skriver, at der teoretisk set eksisterer to poler i forhold til stigmatisering. Pa
den ene side er det muligt, at ingen kender til personens stigma, hvor stigmaet endda er ukendt

for personen selv - som i tilfaelde af en udiagnosticeret sygdom. | en sadan situation er stigmaet
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ikke sociologisk interessant at undersgge ifglge Goffman. En anden yderlighed eksisterer, hvor
stigmaet er abenlyst for enhver, saledes at alle kender til stigmaet, hvilket ogsa fgrer til en situati-
on, der er af begraenset interesse for sociologen. Derimod mener Goffman (ibid.: 98), at stigmati-
sering er sociologisk interessant, hvor stigmaet er kendt af nogle, men ikke af alle, eftersom dette
skaber spaendinger i sociale situationer, idet baereren ma skjule stigmaet over for nogle, men sam-
tidig vedkende sig sit stigma over for andre. En prostitueret er eksempelvis tvunget til at afslgre
sin identitet som prostitueret over for klienter, men holde denne skjult for andre, herunder politi-
et. Nar en person vealger at holde et stigma skjult, kaldes dette for 'at passere’ af Goffman.

Som bezerer af et usynligt stigma kan man vaelge to strategier: 1) Man kan veaere tydelig omkring
sit stigma som en slags modstand, hvorved man forsgger at keempe for definitionerne vedrgrende
normalitet og derved udfordre den geengse opfattelse af normalitet, eller 2) man kan holde sit
stigma skjult ved at passere, hvor man lader som om, at man er normal (Goffman, 1975: 97-99).
Disse strategier udelukker ikke ngdvendigvis hinanden, og det vil senere pavises, hvorledes KOL-
ramte i nogle tilfeelde vaelger at passere, mens de under andre sociale forhold veaelger at fortaelle
om deres sygdom.

At passere har forskellige betydninger pa amerikansk. Det kan betyde, at man lader som om,
eller at man udgiver sig for at veere noget, man ikke er. Det vil sige, at man "forfalsker” ens identi-
tet. Det kan ogsa betyde, at man opnar social accept i en dominerende gruppe, uden at man i vir-
keligheden opfylder kravene herfor (ibid.: 97).

Hvis baereren af stigmaet passerer, betyder dette ikke, at stigmaet ikke eksisterer, men det er
blot midlertidigt skjult i den sociale interaktion. Ved at passere sgger den stigmatiserede at blive
opfattet som normal. Det er overvejende gennem synssansen, at vi opdager et individs stigma,
hvorfor synlighed af stigmaet er en afggrende faktor (Goffman, 2009: 89). Nar et individ har et

usynligt stigma, kan vedkommende holde dette hemmeligt.

Selvstigmatisering

Cristoffanini (2011: 102) konkluderede, at der overordnet findes en tendens til, at KOL-ramte til-
skriver sig selv miskrediterende egenskaber, eftersom der eksisterer en ansvars- og skyldfglelse i
forhold til sygdommen. Selvmiskreditering kommer til udtryk i hverdagslivet ved, at de KOL-ramte
foler sig flove, skjuler tegn pa sygdommens eksistens og generelt finder det illegitimt at tale om

denne. Selvmiskreditering skyldes grundlaeggende en bevidsthed om de negative betydninger,
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som sygdommen tillegges i samfundet. Cristoffanini (ibid.: 94-95) mener, at selvmiskreditering
ikke blev belyst af Goffman, men inden for sociologisk forskning findes begrebet ‘internaliseret
stigma’. Pryor & Bos (2014: 78-79) skriver, at stigmatisering kan forandre sig til et ’internaliseret
stigma’, hvor den stigmatiserede tilegner sig omverdenens syn, hvorved en skamfglelse opstar.
Dette perspektiv kan ifglge Pryor & Bos fgres tilbage til Goffman, som skrev: “The stigmatized
individuel tends to hold the same beliefs about identity that we do; this is a pivotal fact. His deep-
est feelings about what he is may be his sense of being a ‘normal person’, a human being like eve-
ryone else, a person, therefore, who deserves a fair chance and a break” (1990: 7). Goffman be-
skriver, hvordan den stigmatiserede og den normale ikke adskiller sig fra hinanden i forhold til,
hvad de betragter som normalt, og den stigmatiserede fgler sig inderst inde normal som andre,
som et menneske, der fortjener en chance. Goffman skriver videre: “Shame becomes a central
possibility arising from the individual’s perception of one of his own attributes as being a defiling
thing to possess, and one he can readily see himself as not possessing” (ibid.). Goffman teoretise-
rer dermed, at stigmatisering kan blive internaliseret, hvilket kommer til udtryk ved en skamfglel-
se, hvorved individet betragter sig selv negativt, eftersom individet selv betragter en specifik egen-
skab som miskrediterende. Brinkmann & Petersen (2015) skriver ud fra Goffman (1963), at stigma-
tisering er forbundet med en firkantet opdeling af verden i ’os’ og ‘"dem’, hvor gruppen af stigmati-
serede (‘'dem’) betragtes som mindrevaerdige. De medfglgende sociale processer forvaerrer den
stigmatiseredes pinefulde fglelse af social isolation og anderledeshed. Over tid kan dette medfgre,
at omverdenens syn pa individet bliver internaliseret, hvilket bevirker at individet stigmatiserer sig
selv. Individet overtager dermed omverdens negative billede og kategorisering af selvet, som det
kan vaere sveert for den stigmatiserede at undslippe.

Internaliseret stigma kan ogsa kaldes for ’selvstigmatisering’, hvilket er begrebet vi primaert
anvender i denne undersggelse. | den naevnte litteratur findes ingen eksplicit definition pa selv-
stigmatisering, hvorfor vi ud fra ovenstdende beskrivelse har valgt at definere selvstigmatisering
saledes: “Overbevisningen om, at man besidder en eller flere miskrediterende egenskaber, hvorved
diskrimination vendes imod en selv”. Denne definition anvendes indirekte i analysen i forhold til

selvstigmatisering.
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Skyld og skam

Da vi har valgt en socialpsykologisk tilgang, hvor sociale savel som kognitive processer undersgges
i forhold til KOL, har vi valgt at inkludere teori om skyld og skam for dermed at kunne styrke det
teoretiske fundament for analysen i forhold til det dramaturgiske perspektiv. Individets selvprae-
sentation kan vaere pavirket af fglelser af skyld og skam. Det kan forventes, at skyld og skam
kommer til udtryk i de KOL-ramtes hverdagsliv, eftersom rygerkulturen har sendret sig markant fra
efterkrigstiden, hvorfor rygning i langt hgjere grad opfattes som noget negativt i dag.

En problematik man kan stgde pa, nar man undersgger begreberne skyld og skam, er hvordan
disse begreber eller fglelser ofte kan virke ensartede og vanskelige at adskille.

Inger Glavind Bo (2015: 80, 81) skriver, at forskellen mellem skyld og skam ligger i, at skyldfg-
lelse er rettet mod en specifik handling. Det vil sige, at individet fgler sig skyldig i udfgrelsen af en
bestemt handling. Derimod er skamfglelse rettet mod individet selv. Individet skammer sig over
sig selv, som helhed, og ikke en specifik handling. Ud fra denne betragtning udspringer skam fra en
negativ selvforstaelse, mens skyldfglelse i hgjere grad er afgraenset til en konkret handling eller
situation. Hermed omhandler skyld enkelthandlinger, tanker eller fglelser, hvorimod skam retter
sig mod det enkelte individs identitet som helhed. Sagt pa en anden made: Skyld viser sig i
spgrgsmalet “Har jeg gjort noget forkert?”, mens skam findes i spgrgsmalet "Er jeg forkert?”. Ofte

vil der forekomme overlap mellem skam og skyld, og begreberne kan vaere vanskelige at adskille.

Skammens skabelse gennem blikket

Den franske filosof Jean-Paul Sartre lader i skuespillet ”"No Exit” (1944) sin hovedperson konklude-
re: "Helvede er de andre”. Ifglge Sartre skabes subjektet eller jeget i mgdet med andre menne-
sker, hvorfor disse far stor betydning for subjektets selvfglelse. Andre menneskers betydning er
dermed en forklaring i forhold til skammens opstaen. Skam opstar, nar der ikke er overensstem-
melse mellem subjektets idealer og dets faktiske adfeerd. Skam er et socialt faanomen, der opstar,
nar individet treeder frem for en anden. Det er derfor, ifglge Sartre, ikke muligt at opfgre sig pinligt
eller vulgzert alene, eftersom skamfglelsen skabes igennem en andens blik. Sartre bruger eksem-
plet med en mand, der udfgrer vulgaere fagter, og dernast bliver opdaget, og efterfglgende fgler
skam. Eksemplet illustrerer, hvorledes skam forudseetter at blive set af andre. Et grundvilkar er

hermed andre individers tilstedevaerelse i forstaelsen af skam samt andre emotioner. Det er lige-
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ledes muligt at fgle en skam alene, som bade er varig og dybdegaende, men i skammens opstaen
er blikket stadig en forudsaetning (Bo, 2015: 93-94).

Idet skammens opstaen har andres blik som forudsaetning, kan man argumentere for at denne
teori om skam kan supplere Goffmans teori om selvpraesentation. Skam er som naevnt et socialt

faanomen ud fra dette perspektiv, og skam kan kun opsta, nar individet traeder frem for en anden.

Spejlselvet

Den amerikanske socialpsykolog Charles Horton Cooley (1864-1929) opfandt begrebet ’spejlselvet’
til at beskrive og forklare den proces, hvorved selvet skabes og forandres gennem social interakti-
on, eftersom den sociale interaktion gg@r individet opmaerksom pa omgivelsernes reaktioner. Om-
givelsernes reaktioner og vurderinger fungerer ifglge Cooley som et slags spejl, som reflekterer
selv-billedet, saledes at individet bliver bevidst om, hvordan andre mennesker betragter ham eller
hende, hvorefter individet i nogen grad tilpasser dets egne reaktioner og selvopfattelse, sa det
svarer til omgivelsernes reaktioner og vurderinger (Smith & Mackie, 2007: 96).

Hvis omgivelsernes reaktioner eller vurderinger er negative, kan dette skabe forudsatningen
for en skamfglelse hos individet. Der kan saledes argumenteres for, at Cooleys teori om spejlselvet
kan supplere Sartres teori om skam og Goffmans teori om selvpraesentation og stigmatisering.
Disse teorier kan kombineres og dermed bruges analytisk i forhold til stigmatisering, skyld og skam

i KOL-ramtes hverdagsliv.

Social, personlig og selvidentitet
Da der i denne undersggelse benyttes en socialpsykologisk tilgang, bliver begrebet ‘identitet’
uomgaengeligt. Som Charmaz viste i sin undersggelse vedrgrende kronisk sygdom, oplever kroni-
kere ofte et identitetstab som fglge af fysiske begraensninger mv (Charmaz, 1983: 168). Dermed er
det et mal med denne undersggelse at belyse, hvordan KOL-ramtes identitet pavirkes af sygdom-
men, hvorfor en klarggrelse af begrebet ’‘identitet’ er gnskelig. Vi vurderer, at begreberne ’selv-
identitet’, ‘personlig identitet’ og ’social identitet’ kan anvendes, idet disse begreber indeholder
tre forskellige perspektiver pa identitet.

Den sociale identitet er den brede offentligheds samfundsmaessige perspektiv, hvor individet

fremstar som et anonymt medlem af én eller flere sociale kategorier. Dette udefra-ind perspektiv
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anser individet som en del af samfundet som helhed samt tilhgrende en eller flere konkrete socia-
le kategorier (Laursen, 2013: 228).

Den personlige identitet er et udefra-ind perspektiv. Dette perspektiv omhandler, hvorledes in-
dividet opfattes af andre i sit naere og mere fortrolige netveerk, der har et anderledes kendskab til
individet, end den brede offentlighed. Netvaerket har en mere personlig forstaelse af individet,
som ofte er udviklet over lang tid. Heri deles en felles forhistorie med minder, og netveerkets
medlemmer vil ofte vaere i stand til at identificere individets unikke karaktertraek (ibid.).

Selvidentitet tager afsaet i et indefra-ud perspektiv, der skabes gennem individets personlige
selvforstaelse. Heri selvoplevede erfaringer og sansninger, der udelukkende kan opleves indefra.
Selvidentitet omhandler, hvordan individet handler, forstar og oplever sig selv. | selvidentiteten
findes mange feenomener og begivenheder angaende individet, som ligeledes kan identificeres i
de to udefra-ind perspektiver, men her er oplevet indefra (Laursen, 2013: 225, 228).

Erik Laursen (ibid.: 225) skriver, at begrebet selvidentitet har vaeret et af de mest populzere be-
greber inden for sociologi og socialpsykologi de sidste artier. En central forstaelse er, at selvidenti-
tet skabes i samspillet med de to udefra-ind perspektiver. Samfundets forstaelse af individet pa-
virker individets selvoplevelse, gennem interaktionen med individets sociale netvaerk, men indivi-
det ligeledes influerer pa samfundets forstaelse af vedkommende (ibid.). Det diskuteres inden for
socialpsykologien, hvordan forholdet mellem de tre perspektiver skal forstas. Blandt andet diskus-
sionen om, hvordan perspektiverne skal vagtes over for hinanden, samt deres indbyrdes tilknyt-

ning (ibid.). Det er saledes vigtigt at forsta, at de tre perspektiver er overlappende.

Social sammenligningsteori
Charmaz (1983.: 174) fandt, at kronikere har en tendens til at sammenligne sig med andre, der er
raske og sunde. Dette kan medfgre, at de fgler sig mindre fri, fordi de har for store krav til sig selv,
hvilket fgrer til en reduktion af livskvaliteten. Ud fra denne betragtning mener vi, at det relevant at
anvende teori om sociale sammenligninger. Social sammenligningsteori omhandler overordnet
identitetsskabelse som en social og psykologisk proces, hvorfor denne teori bruges i forleengelse af
de centrale identitetsbegreber.

Smith & Mackie (2007: 99, 110) forklarer, at social sammenligningsteori omhandler det faeno-
men, at mennesker ofte sammenligner sig med andre som del af en identitetsskabende proces.

Ifglge social sammenligningsteori er individets identitet ofte formet ud fra sammenligninger med
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andre. Hvis individet sammenligner sig med andre, som opfattes som darligere stillet, kaldes det
for en 'nedadgdaende sammenligning’, mens det modsatte kaldes for en ‘opadgaende sammenlig-
ning’. Gennem sociale sammenligninger kan individet eksempelvis se sig selv som vaerende bedre
stillet end andre, hvilket kan fgre til en styrket selvfglelse eller et forbedret selvbillede. Hvis indivi-
det betragter sig selv som darligere stillet end andre, kan det svaekke individets selvfglelse og fgre
til et forveerret selvbillede. En opadgdaende sammenligning behgver ikke ngdvendigvis at resultere i
en mindsket selvfglelse, ligesom en nedadgdaende sammenligning ikke altid vil fgre til en styrket
selvfglelse. Social sammenligningsteori blev initialt skabt af socialpsykologen Leon Festinger
(1954), som mente, at mennesker har et psykologisk behov for at tilegne en praecis evaluering af
sig selv i forhold til andre mennesker, der befinder sig i en lignende situation. Der findes flere mo-
tiver, som driver menneskers tilbgjelighed til at foretage sociale sammenligninger. Et af motiverne
er behovet for preecise evalueringer af personlighed og evner i forhold til andre, men sociale
sammenligninger kan ogsa veere et udtryk for et behov for at vise empati, skabe dybere forbindel-
ser til andre og lade sig inspirere. Hvilke motiver individet har, vil have indflydelse pa, hvem han
eller hun valger at sammenligne sig med.

En opadgdende sammenligning kan bruges positivt i forhold til at s@ge inspiration hos andre,
men sociale sammenligninger af denne art kan ogsa true individets selvfglelse, hvis individet laeg-
ger vaegt pa, hvorledes han eller hun er darligere stillet end andre (Kenrick et al., 2005: 83).

En grund til at sociale sammenligninger er identitetsskabende skyldes, at individet bliver mere
bevidst om, hvorledes han eller hun adskiller sig fra andre i forhold til evner og personlighed, hvil-
ket er med til at skabe en fglelse af individualitet eller unikhed. Individet konstruerer derfor en
folelse af at vaere speciel gennem sociale sammenligninger. Dette betyder, at mennesker oftere
identificerer sig med, hvad der ggr dem seerlige. En venstrehandet person vil med stgrre sandsyn-
lighed identificere sig med at vaere venstrehandet end en hgjrehandet vil ggre tilsvarende. Der er
med andre ord en tendens til, at mennesker identificerer sig med, hvad der ggr dem seerlige eller
specielle (Smith & Mackie, 2007: 111).

Selvom sociale sammenligninger giver individet mulighed for mere praecise selvevalueringer
mv., er der ogsa en fare for, at individet sammenligner sig med andre, som er bedre stillet pa for-
skellige omrader. Dette kan skabe en fglelse af mindrevaerd. Derfor har sindet en indbygget for-

svarsmekanisme, der ggr, at individer ofte sgger at undga sociale sammenligninger, som svaekker
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selvet. En almindelig taktik individet ggr brug af er at fjerne sig fra eller undga relationer til andre,
som har mere succes eller som opfattes som bedre stillet. Dette kan individet ggre pa flere mader.
Enten ved at nedtone de ligheder, som er mellem vedkommende og de andre, eller ved at fjerne
sig helt og undga kontakt (ibid.). En anden almindelig taktik er nedadgaende sammenligninger,
hvor individet sammenligner sig med andre, som befinder sig i en veerre situation for at styrke
selvfglelsen. En forskningsundersggelse viste f.eks., at brystkraeft-patienter fandt styrke i at sam-
menligne sig med andre, som befandt sig i en vaerre situation, hvilket dermed gjorde deres egen
situation mere udholdelig (ibid.).

Vi vurderer, at social sammenligningsteori kan veere behjzlpelig til at belyse, hvordan KOL-
ramte ser sig selv i forhold til andre i hverdagen. Sammenligninger kan veere harde for individet i
tilfeelde af fysisk sygdom, hvorfor det kan taenkes, at KOL-ramte i hgjere grad forsgger at undga
sociale sammenhange, sa de undgar at opleve en sveekket selvfglelse, der opstar pa baggrund af
sammenligninger, som ofte foregar helt automatisk eller ubevidst. Sammenligninger kan ogsa vee-
re positive og kan bruges som middel til at handtere ens sygdom, som det er set hos brystkreeftpa-
tienter. Interviewene har ogsa lagt op til brede svar og fortallinger, hvor det er naturligt at infor-
manten vil fortzelle om andre og sammenligne sig med andre undervejs. Det skal understreges, at
sociale sammenligninger ofte opstar ubevidst. Derfor vil sociale sammenligninger sandsynligvis
ikke opfattes som bevidste handteringsstrategier af informanterne. Et mal med denne undersggel-

se er blandt andet at synligggre KOL-ramtes coping-strategier.

Folelser eller emotioner

Inden for sociologien (og andre samfunds- og naturvidenskaber) har der i store dele af fagets hi-
storie vaeret en grundlaeggende forstaelse af at fglelser og emotionalitet er underordnet fornuf-
ten, hvilket i hgj grad skyldes filosoffen Platons indflydelse. Der har veeret en udbredt tendens til
enten at ignorere betydningen af fglelser eller at fokusere pa fglelsernes negative indflydelse pa
det sociale liv (Kotarba, 2005: 228). Inden for nutidens sociologi har studiet af fglelser faet en an-
den og mere vaesentlig betydning, idet fglelserne ikke lazengere blot anskues som fornuftens irrati-
onelle modsaetning, men som sindsbevaegelser® hos individet, der har betydning for bade me-

ningsskabelse og menneskets sociale adfaerd (ibid.).

® Emotion kommer af latin “emotio’, hvilket betyder bevaegelse.
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Igennem tiden har der veeret flere dominerende teorier om fglelser/emotioner. Psykologen
William James (1884) argumenterede for, at emotioner primaert skyldes fornemmelser fra huden
og musklerne. Senere argumenterede Stanley Schachter og Jerome Singer (1962) for, at fglelser
kan anskues som "produktet af en fysiologisk stimulation plus individets overbevisning om dennes
arsag” (Smith & Mackie, 2007: 116). | dag er det praevalente syn inden for socialpsykologien, at
felelser opstar i individet pa baggrund af individets egne vurderinger (ibid.). En vurdering er i den-
ne sammenhang defineret som ”individets fortolkning af en relevant begivenhed eller situation,
der dirigerer emotionel respons eller adfaerd” (ibid.). Alt efter individets fortolkning opstar der
forskellige emotioner i individet. Vurderinger er fleksible og afhaenger af den sociale situation,
individet befinder sig i. Her kan andre menneskers reaktioner ogsa spille ind. Eksempelvis vil et lille
barn, der falder, ofte reagere enten med grad eller latter, alt efter hvordan omverdenen tackler
situationen (ibid.: 117). Det er ikke kun andre mennesker, som individet interagerer med, der pa-
virker, hvordan individet reagerer fglelsesmaessigt pa forskellige begivenheder, men selve kulturen
pa makroniveau har indflydelse pa individets fortolkninger og dermed indflydelse pa hvilke fglelser
individet oplever (ibid.). Ud fra socialpsykologiens forstaelse opstar fglelser saledes ikke udeluk-
kende pa baggrund af fysisk stimulation, eller som udtryk for medfgdte karaktertraek, men i sam-
spil med de sociale omgivelser. Gennem socialisering lzerer individet, hvilke fglelser, der er legiti-
me i forskellige situationer, og hvordan individet bgr fortolke situationerne. Dermed laerer indivi-
det ogsa at give udtryk for de fglelser, som er normale, alt efter situationen.

Vi vurderer, at teori om fglelser eller emotionalitet kan vaere behjzlpelig til at give indblik i
KOL-ramtes hverdagsliv. Teorien papeger, at fglelserne, individet oplever, er affgdt af bestemte
virkelighedsfortolkninger, som er pavirket af relationen til andre mennesker pa mikroniveau savel
som kulturen pa makroniveau. Undervejs i analysen vil det derfor undersgges, hvordan informan-
ternes virkelighedsfortolkninger kommer til udtryk, og hvorledes disse influerer pa deres fglelser.
Eftersom KOL er en alvorlig sygdom, formoder vi, at syggdommen kan skabe stzerke fglelsesmaessi-
ge konsekvenser for de ramte. Vi vurderer, at socialpsykologisk teori om fglelser kan supplere i

forhold til teori om skyld, skam, stigmatisering samt i forhold til teori om coping-strategier.
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Coping-strategier

Eliot Smith & Diane M. Mackie (2007: 129), som begge er professorer i psykologi og tilsammen har
skrevet en bog om socialpsykologi betitlet “Social Psychology” (2007), skriver, at mennesker typisk
gor brug af coping-strategier, nar de star over for truende situationer. Coping-strategier har til
formal at reducere de negative konsekvenser af identitetstruende situationer. Coping-strategier
definerer de som "efforts undertaken to reduce negative consequences of self-threatening events”
(ibid.). Mennesker kan opleve, at de fgler at deres identitet er truet, nar de star over for udfor-
drende situationer. Nar dette er tilfeeldet, anvender de forskellige bevidste og ubevidste coping-
strategier. Smith & Mackie (ibid.: 126) skriver, at bevidstheden om egen dgdelighed iseer kan ud-
gore en trussel mod individets selvbillede, og pa samme made kan sygdom repraesentere en in-
konsistens i forhold til individets identitetsfglelse. Sygdom kan modsige, hvordan individet tidlige-
re har identificeret sig med at vaere - rask, staerkt og rorigt.

Vi forventer derfor, at KOL kan repraesentere en inkonsistens i forhold til de ramtes identitets-
felelse. Desuden vil KOL i nogle tilfeelde konfrontere de ramte med d@dsangst, isaer fordi de har en
kronisk sygdom, hvor der per definition ikke er udsigt til bedring, men derimod en gradvis forvaer-
ring af tilstanden. Dermed kan sygdommen taenkes at have vidtraeekkende konsekvenser i forhold
til kronikernes selvidentitet og fglelsesliv. Ligeledes formoder vi, at KOL-ramte enten bevidst eller
ubevidst anvender coping-strategier, hvormed de reducerer de negative konsekvenser af identi-
tetstruende situationer i forhold til KOL, eftersom teorien papeger, at mennesker, der befinder sig
i identitetstruende situationer, typisk anvender coping-strategier.

Smith & Mackie (ibid.) mener, at trusler imod selvet kan stimulere de negative fglelser og gg@re
det sveerere for individet at handtere disse, mens mennesker med et hgjt selvveerd er naturligt
bedre beskyttet imod negative fglelsers indflydelse. Negative fglelser har ifglge forskning vist at
have en skadelig indflydelse pa menneskers fysiske helbred, hvorfor negative fglelser forstyrrer
andet end blot menneskers psykologiske velveere. Positive fglelser styrker omvendt immunforsva-
ret, og studier viser, at positive fglelser er associeret med et leengere liv og st@rre livskvalitet.

Vi vurderer derfor, at coping-strategier, der styrker de positive fglelser, kan veere seerligt vigti-
ge for KOL-ramte i forhold til at beskytte dem imod forveerring af sygdommen. De negative fglelser

bliver sveaerere at kontrollere, nar selvet er truet, hvorfor vi forventer, at de KOL-ramte i nogen
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grad dgjer med negative fglelser, men ogsa har udviklet coping-strategier, enten bevidste eller
ubevidste, som de anvender i hverdagen for at optimere deres livskvalitet og lykke.

Richard Lazarus (1993: 238-239), der er internationalt kendt for sin forskning vedrgrende co-
ping-strategier, skriver, at de fleste forskere, der beskaeftiger sig med coping, sondrer mellem to
typer af coping-strategier: problembaseret og emotionsbaseret coping. Problembaseret coping
drejer sig om at tackle problemet direkte gennem handling, ved at tage kontrol over situationen,
eller ved at @&ndre pa denne, mens emotionsbaseret coping grundlaeggende handler om at revur-
dere en situation, sa den fortolkes anderledes. Lazarus forklarer (ibid.), at man i Vesten har haft en
tendens til at ophgje problembaseret coping, men han mener, at problembaseret coping kan give
bagslag i situationer, hvor intet kan ggres for at aendre pa denne, mens emotionsbaseret coping i
sadanne situationer ofte vil vaere den bedste Igsning.

Eftersom denne sondring er typisk inden for forskning i coping-strategier, vurderer vi, at den
kan anvendes i forhold til en undersggelse omhandlende KOL-ramtes handtering af sygdommen i
hverdagslivet. Lazarus fremhaver betydningen af emotionsbaseret coping i forhold til situationer,
som individet ikke er i stand til at forandre via problembaserede strategier. Eftersom KOL er en
kronisk sygdomstilstand, mener vi, at emotionsbaseret coping sandsynligvis vil veere mest anven-
delig for KOL-ramte. De to respektive former for coping-strategier beskrives i det fglgende ud fra

Smith & Mackie, der ligesom Lazarus sonderer mellem emotionsbaseret og problembaseret co-

ping.
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Emotionsbaseret coping

Emotionsbaseret coping omhandler strategier, hvor mennesker forsgger at cope med de negative
felelser, som er associeret med en situation eller begivenhed (Smith & Mackie, 2007: 129). Nar
menneskers identitet er truet af udfordrende situationer, forsgger de typisk at handtere deres

felelsesmaessige respons pa fire forskellige mader:

Flugt
Distraktion

Redefinering af begivenhedens vigtighed

Y V VY VY

Selvudtryk

Pa trods af at tilleert hjaelpelgshed kan holde mennesker tilbage fra at forsgge at sendre en situati-
on, der opleves som en trussel imod selvbilledet, bruger mennesker typisk forskellige coping-
strategier for at bevare deres selvintegritet (ibid.). Gennem emotionsbaseret coping forsgger indi-
videt typisk at handtere de negative fglelser, som er forbundet med en situation.

En strategi som individet kan anvende er ’flugt’. Gennem flugt forsgger individet at undga situ-
ationer, der truer selvbilledet. Den ggede selvbevidsthed, som situationen potentielt medfgrer,
ses som en trussel, som individet helst vil undga (ibid.). | et forsgg fortalte en forsker forsggsdelta-
gerne, at de enten havde scoret meget godt eller meget darligt pa en intelligens- og kreativitets-
test. Han bad dem efterfglgende vente fem minutter pa en anden forsker og forlod derefter rum-
met. Rummet indeholdt videoovervagning og spejle for at gge selvbevidstheden hos forsggsdelta-
gerne. Det viste sig, at personerne, som fik at vide, at de havde klaret sig darligt ved testen, oftere
flygtede fra situationen, inden den anden forsker kom, for at undga fglelsen af pinlighed eller
skam (ibid.).

En anden strategi som individet kan anvende er ’distraktion’. Distraktion kan ske gennem en
aktivitet, en hobby eller andet, hvorved det som smerter midlertidigt glemmes eller ignoreres.
Derved glemmer individet den pinlige selvbevidsthed, som kan virke truende for selvet. Selv al-
mindelige aktiviteter, som at se fjernsyn, kan fungere som midlertidig distraktion fra smertefulde
folelser. Alkoholbrug reducerer midlertidigt ens selvbevidsthed, hvilket derfor kan vaere en anden

made nogle veelger at handtere deres negative fglelser pa, selvom denne ikke er specielt hen-
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sigtsmaessig (ibid.). Den potentielle risiko ved flugt savel som distraktion er, at individet undertryk-
ker sine fglelser, selvom coping-strategierne kan anvendes positivt.

Coping via flugt eller distraktion omhandler begge en fglelsesmaessig respons, der har til hen-
sigt at reducere selvbevidstheden midlertidigt for at undga smertefulde fglelser (ibid.). Vi mener,
at den grundlaeggende forskel pa flugt og distraktion er, at flugt i hgjere grad handler om fysisk
flugt, mens distraktion i hgjere grad kan kategoriseres som mental flugt, hvorved disse coping-
strategier til en vis grad kan betragtes som overlappende.

En tredje made at handtere negative fglelser pa er gennem ’redefinering af en begivenheds
vigtighed’. Ved at redefinere en begivenheds vigtighed accentuerer individet det positive ved situ-
ationen og nedtoner det negative. Saledes kan en person, som opfgrer sig som en sofakartoffel,
nedtone vigtigheden af at motionere og styrke kroppen og til fordel fokusere pa vigtigheden af
andre karakteregenskaber. Forskning viser ogsa, at folk typisk anser de evner for vigtige, som de
selv besidder (ibid.: 130).

En fjerde made at handtere smertefulde fglelser pa er gennem ’selvudtryk’. Selvudtryk kan fo-
rekomme ved at komponere musik, male, skrive digte eller foretage andre kreative aktiviteter. Det
kan ogsa vaere befriende for individet at tale om de problemer, som tynger, hvorved der skabes en
mulighed for at cope med de negative fglelser (ibid.). Selvudtryk skal saledes forstas ganske bredt,
som bade verbale og nonverbale udtryk.

Det er veerd at understrege, at ingen specifik coping-strategi i samtlige tilfeelde er den optima-
le, men coping-strategiens effektivitet afhaenger blandt andet af situationens karakter, hvor kon-
trollabel situationen er samt individets ressourcer. En coping-strategi er effektiv, hvis den forbed-
rer individets psykiske og fysiske velvaere (ibid.: 134).

Det kan formodes, at KOL-ramte g@r brug af disse emotionsbaserede coping-strategier bevidst
eller ubevidst i deres hverdagsliv. De fire respektive emotionsbaserede coping-strategier betragter
vi som et egnet teoretisk redskab til at begrebsligggre KOL-ramtes handteringsstrategier, men det
er vigtigt at understrege, at der i virkeligheden vil vaere overlap imellem disse, hvorfor kategorier-
ne ikke er sa klart adskilte som teorien antyder. Derfor vil vi vaere papasselige med entydigt at ka-
tegorisere KOL-ramtes strategier i forhold til neevnte teori og i stedet betragte teorien som vejle-

dende. Emotionsbaseret coping kan muligvis give indsigt i KOL-ramtes strategier i forhold til at
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handtere deres negative fglelser. Den viden, der tilvejebringes i analysen, vil sandsynligvis veere til

gavn for Sundhedscenter Aalborg og/eller for KOL-ramte i en lignende situation.

Problembaseret coping
Gennem problembaseret coping g@r mennesker brug af en mere aktiv strategi, hvor de direkte
forsgger at eendre den situation, som truer deres identitetsfglelse.

Det kan vaere hardt udelukkende at arbejde med ens fglelser, og det kan fgre til, at man under-
trykker fglelserne (Smith & Mackie, 2007: 131). | stedet for at aendre ens emotionelle respons kan
man derfor alternativt ggre brug af problembaseret coping, hvor man enten direkte fjerner den
truende situation, eller forholder sig til denne og forandrer den (ibid.). Vi har valgt at frasortere
nogle af de problembaserede coping-strategier, eftersom de ikke var relevante for denne under-

sggelse. De udvalgte problembaserede coping-strategier er:

> Straebe efter at tage kontrol

> Tackle problemet direkte

En made at benytte problembaseret coping pa er at 'straebe efter at tage kontrol’. Dette handler
grundlaeggende om, at man ikke giver ydre magter eller arsager skylden for ens situation (ibid.).
Fglelsen af kontrol over eget liv er vigtig i forhold til livskvalitet set fra dette perspektiv.

En anden made er at ‘tackle problemet direkte’. Derved straeber man efter at sendre selve den
truende situation. Det forudsaetter dog, at man selv tager ansvar for situationen og ser pa situati-
onen som veerende inden for ens kontrol (ibid.: 133).

Vi formoder, at KOL-ramte blandt andet bruger forskellige problembaserede coping-strategier
til at handtere hverdagens udfordringer. Det kan forventes, at nogle KOL-ramte i hgjere grad end
andre straeber efter at tage kontrol og sgger at tackle problemet direkte pa forskellig vis. Hvordan
de KOL-ramte forholder sig til deres sygdom, kan saledes have konsekvenser i forhold til, hvordan

de bruger problembaseret coping.
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Analysestrategi

| det fglgende vil analysens opbygning klarggres. Formalet med dette er at strukturere analysen sa
enkelte eller sammenhangende temaer analyseres i en logisk raekkefglge. Analysen er opdelt i tre
dele. De tre analysedele repraesenterer hver iszer en specifik vinkel pa undersggelsens problem-

formulering. De tre analysedele er:

1. Stigmatisering, skyld og skam
2. Coping-strategier

3. Lykke og livskvalitet

| ferste analysedel arbejdes der analytisk ud fra forskningsspgrgsmal et og to. Stigmatisering, skyld
og skam undersgges i relation til KOL-ramtes livsverden fra flere teoretiske vinkler. Disse tematik-
ker undersgges sammen, eftersom de i hgj grad er ssammenhaengende.

| anden analysedel tages der afsaet i forskningsspgrgsmal tre. KOL-ramtes coping-strategier i re-
lation til hverdagslivet undersgges, hvorved mgnstre gnskes ekspliciteret.

| tredje analysedel arbejdes der ud fra forskningsspgrgsmal 4. Vigtige faktorer i relation til KOL-
ramtes lykke og livskvalitet undersgges.

Det skal understreges, at alle analysedele forholder sig til den samlede problemformulering,
men der er forskel pa det anvendte perspektiv. Saledes vil alle tre analysedele omhandle KOL-
ramtes oplevelse og handtering af deres sygdom i forhold til lykke og livskvalitet. Eksempelvis er
det vanskeligt at skrive om coping-strategier uden at bergre temaet vedrgrende lykke og livskvali-

tet.

Fanomenologisk reduktion

Efter analysedelenes enkelte afsnit findes en delkonklusion, hvor de generelle mgnstre i empirien
fremhaeves. Der sker dermed i analysen en reduktion i feenomenologisk forstand fra det specifikke,
som udggres af informanternes individuelle oplevelser, til det generelle, der omhandler de fzlles-
treek, som kommer til udtryk i informanternes livsverden. Derved sker der en beveaegelse fra infor-
manternes selvforstaelsesniveau til det teoretiske niveau. Disse delkonklusioner udggr samlet set

den endelige konklusion, hvor fundene yderligere komprimeres.
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Analyse

Analysedel 1 - Stigmatisering, skyld og skam
Fgrste analysedel omhandler stigmatisering, skyld og skam. Efter at have udfgrt interviewene blev
vi opmaerksomme pa, hvorledes disse respektive temaer faanomenologisk set ofte er overlappen-
de, hvorfor vi har valgt at sla disse sammen. Der vil hovedsageligt tages udgangspunkt i stigmatise-
ringsbegrebet, hvorefter skam og skyld behandles i forlaengelse heraf. Fgrste analysedel er opdelt i
forskellige tematikker, som primaert omhandler stigmatisering, skyld og skam i forhold til besvarel-
sen af problemformuleringen, hvorfor lykke og livskvalitet ligeledes belyses i fgrste analysedel.
Goffmans definitioner af stigmatisering (jf. teoriafsnittet om Erving Goffman og stigmatise-
ringsbegrebet) er behjalpelige til at operationalisere stigmatiseringsbegrebet. Eftersom stigmati-
seringsbegrebet skal forstas relationelt, vil analysen desuden tage hgjde for hvilke situationer,
hvori der typisk foregar stigmatisering af KOL-ramte og under hvilke betingelser. Dette vil belyses i
det fglgende, hvor de specifikke mg@nstre for stigmatisering, skyld og skam i KOL-ramtes hverdags-

liv belyses.

Kropslig stigmatisering

Flertallet af informanter giver udtryk for, at de normalt ikke oplever nogen form for miskreditering
i hverdagens sociale interaktioner. Sygdommens synlighed har indflydelse pa, hvordan KOL-ramte
oplever stigmatisering, skyld og skam. Goffman sondrer mellem kropslige, karaktermaessige og
stammemaessige stigmata. | relation til KOL er den kropslige stigmatisering primaert forbundet
med brug af iltapparat, eftersom dette ggr sygdommen synlig. Stig forteeller, hvorledes hans bar-

nebarn ser anderledes pa ham, nar han beerer iltslange:

“Jeg har et barnebarn. Ham kan jeg ikke tumle rundt med, som jeg ville have gjort, hvis jeg ikke fejlede no-
get. Jeg kan huske sidste gang, han var her. Der havde jeg denne her pd (peger pa iltslangen). Der kiggede
han meerkeligt: “"Hvad fa’en er det for noget?” (...) Han kiggede lidt underligt pa mig. Jeg tager den nok ikke

pa naeste gang, de kommer” (B7:6).

Stig fandt barnebarnets undrende reaktion pa iltslangen ubehagelig, og situationen medfgrer

sandsynligvis, at han ved naeste familiebesgg vil fravaelge iltapparatet. Der kan sdledes argumente-
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res for, at stigmatisering fandt sted i denne situation, eftersom Stig oplevede manglende social
accept pa grund af en egenskab, der blev opfattet som miskrediterende. Det skal pointeres, at det
er Stigs subjektive vurdering at barnebarnet kiggede underligt pa ham, hvilket for Stig kan vaere
forbundet med en skamfglelse. Han skammer sig over at bare iltslange, og denne skamfglelse
opstar i blikket fra barnebarnet. Ifglge Satres teori opstar skam i sociale situationer, hvilket ogsa
passer i forhold til Stigs oplevelse. Man kan ligeledes opfatte situationen ud fra Cooleys teori om
spejlselvet. Stig ser sig selv gennem barnebarnets gjne, hvilket er med til at pavirke hans adfaerd,
fordi han oplevede at fa en negativ reaktion. Han naevner, at han ikke har et problem med at bru-
ge iltapparatet, nar han er alene hjemme eller ssammen med mennesker, han ikke kender (B7:8).
Over for bekendte gnsker han at give et bedre indtryk. lltapparatet er sdledes med til at svaekke
Stigs selvpraesentation, hvilket blandt andet er arsagen til, at han ikke medtager iltapparatet til
fester. Stig forteeller: “Og der er ikke nogen, der kommer hen og sp@rger, om jeg vil danse. De ta-
ger det for en selvfglge, at jeg ikke kan. Det kan jeg ikke. Jeg kan ikke danse rundt med den der”
(B7:8). Stig vil helst opfattes som normal, dvs. rask og frisk, nar han er ude blandt mennesker. Han
siger, at han pa veertshuset, hvor han nogle gange arbejder om sgndagen, ikke opfattes som syg
(B7:14). Der er saledes nogle bestemte normative krav til fester, han ikke kan leve op til, hvis han
medbringer iltapparat. Han papeger, hvorledes et iltapparat vil resultere i at andre far negative
forventninger til hans fysiske kunnen, hvorudfra det kan tolkes saledes, at han frygter at blive pla-
ceret i en mindre gnskveerdig social kategori. Dermed kan brugen af iltapparat skabe en diskrepans
mellem Stigs aktuelle og virtuelle sociale identitet, idet han rent faktisk kan danse, men andre vil
tro, han ikke kan.

Allan giver ligeledes udtryk for, at han helst ikke vil opfattes som en social afviger. Til sp@rgs-
malet, om hvorfor han ikke bruger iltapparat, svarer han: “Fordi jeg synes, det er nedvaerdigende.
Der er det netop farst, de begynder at kigge skaevt pd en. Der virker du ogsd afvigende i gadebille-
det” (B3:7). Hvor Stig synes, det er nedvaerdigende at bruge iltapparat, nar hans familie eller ven-
ner er i neerheden, synes Allan, at det ville vaere nedvaerdigende selv blandt mennesker han ikke
kender. Allan vil derfor hellere undvaere iltapparat ved at holde sig i bedre fysisk form end give
andre mennesker et darligt indtryk og dermed falde til en mindre attraktiv social kategori (B3:7).

Allan frygter, at omgivelsernes reaktioner vil reflektere et negativt selvbillede.
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Det er dog ikke kun de sociale konsekvenser ved brug af iltapparat, som KOL-ramte kan frygte.
Stig forklarer, at hans iltapparat er tungt og besvaerligt at baere rundt pa, hvilket er en anden arsag
til, at han ikke bruger det uden for hjemmet (B7:7). lltapparatet opleves derfor som en begraens-
ning for Stig, fysisk savel som socialt. Stig giver udtryk for, at iltapparatet isaer reducerer hans mu-
ligheder for at komme i kontakt med andre mennesker, seerligt det modsatte kgn. Til dette fortael-

ler han:

“Du kan ikke komme ud at danse. Du kan ikke komme ud. Du kan ikke en skid, hvis du har den pad ryggen.
Det er squ derfor, at jeg ikke tager den med. Det har sd noget at ggre med at komme i kontakt med folk. Og
ligesadan — jeg har squ stadigvaek et sexliv. Sa vil jeg squ ikke gd og @delaegge mig selv pa det. Sa vil jeg

hellere puste en halv dag ekstra og sa lige fa det (griner). Sa det overlever jeg squ nok” (B7:30).

Nar Stig er ude, vil han gerne vise sig fra sin bedste side og komme i kontakt med folk, hvilket er
vigtigt for hans livskvalitet. Man kan sige, at Stig i denne situation opprioriterer betydningen af det
sociale frem for fysisk sundhed i forhold til livskvalitet. Dette illustrerer, at livskvalitet er mere end
blot fysisk sundhed, hvilket den bio-psyko-sociale sundhedsmodel omhandler. Stigs oplevelser
viser endvidere, hvordan stigmatisering finder sted i flere forskellige situationer, men ikke i samtli-
ge.

| modsaetning til Stig bruger Mona sit iltapparat i alle dggnets timer. Til det at ga med iltappa-
rat i hverdagen forteller Mona: ”“Nej, jeg laegger skam ikke rigtigt meerke til det. Det er kun, hvis
jeg skal have fat i naesen, at jeg finder ud af ... Det er lidt bgvlet at rende rundt med sddan en slan-
ge imellem benene og sddan” (B8:3). Mona forklarer, hvorledes iltapparatet er blevet en sa inte-
greret del af hendes hverdag, at hun ikke teenker naermere over dette. | enkelte situationer kan
iltslangen komme i vejen, men i de fleste tilfaelde medfgrer den ikke problemer. Yderligere beret-
ter Mona om, hvordan hun responderer, nar personer i hendes omgangskreds, spgrger ind til ilt-

apparatet:

“Det, jeg normalt mest bliver spurgt om, er: ’Er det ikke ubehageligt at gé med den slange i naesen?’ Det
synes folk, at det ma vaere meget ubehageligt at skulle slaebe rundt pG den slange, men man vaenner sig jo

hurtigt til det, fordi man faler, at det hjeelper en (...) Man vaenner sig virkelig hurtigt til den slange” (B8:5).
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For Mona virker det naturligt at baere iltapparat, eftersom den positive effekt i kroppen kan maer-
kes, sa snart ilten indtages. Hun tolker tilsyneladende ikke andres spgrgsmal som negativ opmaerk-
somhed. Citatet viser, hvorledes en accept af iltapparatet bedre kan finde sted, hvis man ser de
positive konsekvenser ved at ga med iltapparat. Mona lader ikke til at veere pavirket af stigmatise-
ring, skam eller skyld ved anvendelse af iltapparat, men optraeder gerne i det offentlige rum. Hun
er tilsyneladende ikke blevet mindre aktiv eller indelukket pa grund af iltapparatet, men rejser ofte
stadig gerne til udlandet. Flere gange om aret gar rejsen til varme steder, sdsom Spanien eller Tyr-
kiet (B8:3). Stigmatisering udggres ifglge Goffman af bade en sociologisk og psykologisk side. En
sociologisk i form af omgivelsernes miskrediterende reaktioner og vurderinger, og en psykologisk i
form af at den miskrediterede fgler sig unormal og besidder et gnske om at tilstraebe sig normali-
tet. Mona viser, at hun star ved, hvem hun er. Af helbredsmaessige arsager er hun ngdsaget til at
benytte iltapparat, hvorfor hun ikke har mulighed for at passere. Derfor er hun ngdsaget til at pa-
tale det normale og gavnlige i at baere iltapparat. Mona giver udtryk for, at hun ikke oplever mis-
krediterende bemaerkninger eller reaktioner i hverdagen, men venner kan stille nysgerrige
sporgsmal. | forhold til Goffmans teori kan det dermed papeges, at det er en psykologisk forud-
saetning for stigmatisering, at den miskrediterede tager andres reaktioner til sig. Det kan argumen-
teres, at det i Monas tilfaelde primaert er den sociologiske side af stigmatisering, der eksisterer,
mens den psykologiske er fraveerende i hgjere grad, eftersom hun ikke pataler, at hun oplever
miskreditering i hverdagen. Man kan derfor tolke det saledes, at hun med iltapparatet bzerer et
stigma, som hun dog har laert at handtere.

Bjarne (B6:10) beretter om, hvordan hans aegtefzelle havde meget sveert ved tanken om at del-
tage i skolejuleklip med bgrnebgrnene. Lgtefaellen ville fgrst ikke tage afsted, fordi hun frygtede,
at det ville ga ud over bgrnebgrnene, nar andre sa hende med iltslange, men Bjarne overbeviste
hende om at deltage. Han fortaeller: “"Hun tog derhen, og sé var det heller ikke et problem anden
gang, tredje gang, fjerde gang. Det er det, jeg mener: Den fgrste gang kan det vaere en psykologisk
hurdle. Hvad vil folk sige? Vil de spgrge om dit og dat?” B6:10). Bjarne forklarer, hvordan aegtefeael-
len fik gleede ved at deltage til skolejuleklip, efter hun overvandt sin frygt. Det sveereste for hende
var tilveenningsprocessen. Bjarnes aegtefelle oplevede, at den st@rste forhindring var hendes egen
frygt for situationen, hvilket indikerer, at selvstigmatisering i nogle situationer finder sted, som kan

opleves som en stgrre forhindring end direkte miskreditering fra de sociale omgivelser.
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Delkonklusion: | overensstemmelse med Cristoffanini (2011: 102) konkluderes det, at synlige
iltapparater gger risikoen for, hvad Goffman betegner som kropslig stigmatisering, eftersom KOL-
sygdommen normalvist ikke er synlig. Nar KOL-sygdommen synligggres, medfgrer dette negative
forventninger fra omgivelserne, hvorved den KOL-ramte kan placeres i en mindre attraktiv social
kategori. Nogle KOL-ramte fraveelger at baere iltapparat i bestemte situationer, fordi de frygter
social eksklusion og den medfglgende reduktion af deres livskvalitet. De finder det nedvaerdigende
at bruge iltapparat og vil helst ikke opfattes som unormale eller sociale afvigere. lltapparat tilveel-
ges i nogle situationer og fravaelges i andre alt efter den sociale kontekst. Flere KOL-ramte betrag-
ter anvendelse af iltapparat som nedvaerdigende, hvilket kan resultere i en fglelse af skam. De
frygter, at anvendelse af iltapparat vil resultere i manglende social accept, eftersom de ikke kan
skjule sygdommen. Nogle kan bzere iltapparat uden markante negative sociale og psykologiske
konsekvenser, hvilket indikerer at selvstigmatisering i nogle tilfeelde er et stgrre problem end di-

rekte miskreditering fra omgivelserne.

Selvstigmatisering og selvprasentation

Informanterne oplever generelt en forstaelse for den helbredsmaessige situation, de befinder sig i,
hvorfor de ikke oplever stigmatisering i mange af hverdagens situationer. Informanten Bjarne be-
retter om, hvorledes han og xegtefellens omgangskreds er gode til at tage hensyn, og hvordan et

vennebesgg ud af huset stadig er en mulighed. Til dette siger Bjarne:

“Jeg bilder mig ind, at det ikke er et problem. For eksempel, hvis vi i vinterhalvdret bliver inviteret hen til
nogle med braendeovn, den gdr ikke. Der skal de ligesom vide, at kommer vi den ottende. SG skal de lade
veere med at taeende braendeovnen. For hvis vi kommer, og breendeovnen er taendt, er vi ngdt til at vende i

dgren. Men mit indtryk er, at de siger: ‘NGh jamen det er praeemissen’” (B6:9).

Bjarnes og aegtefzaellens KOL muliggar ikke et besgg i et hjem med optaendt breendeovn, men dette
betyder ikke, at de er ngdsaget til at blive hjemme og fravaelge sociale arrangementer. Citatet illu-
strerer, hvorledes informanterne i de fleste tilfaelde oplever, at de mgder forstaelse i deres sociale
omgangskreds. Dette skyldes sandsynligvis ogsa, at flertallet af informanter har KOL i moderat

grad, hvorfor sygdommen ikke er synlig eller begraenser dem i de fleste dagligdagssituationer. Det
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ses i tilfaeldet med Allan, der har KOL i meget svaer grad, at han har mistet sociale relationer. | for-

hold til dette forteeller han:

“Ja man bliver ogsa lidt sur over det, fordi det kan godt veere, det ikke er noget, der pdvirker dem direkte.
Det betyder ikke noget for dem, om de lige holdt en pause den time, man var pa besgg (...) Jeg mener, for
helvede, livet handler jo ikke om at ryge. Og mange af dem, jeg kender, har jo hus eller altan. De har mulig-

hed for at kunne ryge andetsteds eller bruge en emhaette for den sags skyld” (B3:3).

Citatet illustrerer, hvorledes Allan har mistet sociale relationer pa grund af sin fglsomhed over for
reg. Han har oplevet, at vennerne ikke har taget tilstraekkeligt hensyn ifglge hans vurdering. En
svaerere grad af KOL medfgrer saledes, at omgivelserne ma tage st@grre hensyn, hvilket kan belaste
de sociale relationer.

Eftersom flertallet af informanter typisk mgder forstaelse i hverdagen, mgder de generelt ikke
miskreditering i hverdagens sociale interaktion. Derimod er selvstigmatiserende adfaerd mere ud-
bredt, hvor den KOL-ramte anskuer sig selv negativt som fglge af, at vedkommende har internali-
seret et samfundsskabt syn pa KOL, hvorved fglelser af skam og skyld kan opsta, hvilket Cristoffa-
nini (2011: 102) ligeledes konkluderede. Dermed er selvstigmatisering forbundet med KOL-ramtes
virkelighedsfortolkninger, som er influeret af de sociale omgivelser eller kulturen pa makroniveau.
Flertallet af informanter fortzller, hvorledes deres sociale omgangskreds i hgj grad accepterer
sygdommen og dens begraensninger, men at det alligevel kan vaere vanskeligt at sta ved sygdom-
men. Eksempelvis fortaeller Bente, hvorledes hun fgrst opremser sine andre sygdomme, fgr hun til

sidst naevner KOL:

“Ja. Simpelthen, og sd har jeg sa ogsa noget med mit tarmsystem, og det var de ogsa inde pd, at det kunne
have indflydelse. SG hele min forklaring var alt muligt andet, og sa sluttede jeg altid af med at sige: ‘Men

selvfglgelig jeg har ogsd rdget meget, sa der er nok ogsa lidt KOL i det’. Men det er jeg holdt op med” (B9:7).

Bente gnsker ikke mere opmaerksomhed pa sin KOL end hgjst ngdvendigt. KOL pavirker hende i sa
lav grad, at hun er i stand til at opretholde en tilveerelse indeholdende gnskede aktiviteter. Saledes
oplever Bente ikke konsekvenserne af stigmatisering i hverdagens sociale interaktion, fordi hun

passerer ved at skjule sygdommen. Yderligere deekker hun over KOL ved at navne andre sygdom-
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me, hvilket indikerer, at KOL-sygdommen er et stgrre stigma end disse. Det kan argumenteres, at
Bente i hverdagen primaert oplever selvstigmatisering, hvilket haenger sammen med en fglelse af

skam. Bente fortaller om sin oplevelse med at fa KOL-diagnosen:

“Jamen, jeg synes jo, at det er en tabersygdom. Jeg har det simpelthen sGdan — det er selvforskyldt. Det er
en vis kategori af folk, der far KOL, og jeg er hverken veerre eller bedre stillet. Men jeg havde det bare sGdan,
at det gad jeg ikke - at komme i en gruppe tilhgrende dem, der havde KOL. Det er noget frygteligt noget, jeg

sidder og siger, men det er sddan, det er” (B9:2).

Bente forklarer, hvordan hun opfatter KOL som en selvforskyldt sygdom. Derfor er det ogsa en
sygdom, som kan vaere nedvaerdigende at sta ved. Ifglge Bente har KOL-ramte en lav samfundssta-
tus, hvilket er arsagen til, at hun ikke naevner denne sygdom i sociale interaktioner. Denne forsta-
else giver hende en fglelse af skam, der resulterer i, at hun ikke vil ggre sygdommen til en del af
sin identitet eller selvpraesentation. For Bente skal sygdommen derfor typisk holdes hemmelig,
hvorfor den ikke er en del af hendes performance pa front stage i de fleste situationer. Bente iden-
tificerer sig derfor primaert med at have Bechterew og teenker ikke altid pa sig selv som KOL-ramt
(B9:12). Vestergaard (2014) forklarer selvstigmatisering ud fra, at KOL-ramte oplever at baere et
usynligt stigma, hvilket medfgrer en tendens til at skjule sygdommen, blandt andet fordi de fgler
skyld, da de betragter verden ud fra en normativ sundhedsforstaelse. Dermed kan det ud fra Ve-
stergaards tolkning siges, at Bente baerer et usynligt stigma, som hun ofte vaelger at skjule, efter-
som KOL indikerer en sundhedsadfaerd, der i modstrid med den normative sundhedsforstaelse.

For KOL-ramte kan det vaere mere vanskeligt at sta ved deres helbredsmaessige udfordringer i
det offentlige rum. Blandt andet forteaeller Fie, hvorledes hun pa et tidspunkt, i en offentlig forsam-
ling med omtrent 200 deltagere, fik det darligt. Personerne ved siden af hende spurgte ind til, om
hun havde det godt, da hun sa lidt slgj ud. Pa trods af sit ubehag valgte Fie at sige, at hun havde
det fint. Lidt senere pa aftenen blev hun kgrt pa hospitalet af nogle venner, da hun til sidst matte
indremme, at hun fglte sig skidt tilpas. Til at forklare, hvorfor hun ikke valgte at patale sit hel-
bredsmaessige ubehag fra starten, siger Fie: “Ja, fordi ... Man skal ikke have folk til at ringe efter
Falck, ndr der sidder 200 mennesker, vel?” (B1:22). Denne situation kan siges at vaere et udtryk for,
at Fie ikke gnsker, at andre mennesker skal opfatte hende som anderledes. Hvis hun indrgmmede,

at hun fglte sig darligt tilpas, og den store forsamling af personer skulle se hende kgrt veek i en
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ambulance, sa kunne denne episode potentielt eendre andres opfattelse af hende. Derved ses det
naere netvaerks betydning for Fies selvopfattelse og selvidentitet, idet hun frygter de identitets-
maessige konsekvenser andres opfattelse vil medfgre. Eksemplet med Fie viser dermed betydnin-
gen af ‘den personlige identitet’, som er et udefra-ind perspektiv. Fie gnsker ikke at vaere kendt for
sin sygdom og vaelger derfor ikke at italesaette sin darligdom i forsamlingen. | forhold til Fies a&n-
drede tilvaerelse efter konstateringen af KOL er det muligt, at hun ikke gnsker at tiltraekke sig eks-
tra opmaerksomhed pa grund af sin sygdom, fordi hun til en vis grad skammer sig over at have til-
egnet sig denne. Skammen medfgrer en tien i situationer, hvor sygdommen er teet pa at manife-
stere sig og potentielt kan medfgre ambulancekgrsel og hospitalsindlaeggelse.

Generelt finder 58-arige Fie det udfordrende at vaere uden for arbejdsmarkedet pa grund af
KOL. Fie har altid veeret glad sit arbejde som SOSU-hjzlper og bryder sig ikke om, at KOL-
sygdommen nu udelukker hende fra arbejdspladsens feellesskab. Fie siger: “Det var hdrdt. Det var
det allerhdrdeste. At jeg havde faet en sygdom, okay. Men at jeg ikke kunne komme pé arbejde,
over og mgde mine kollegaer, ikke have det sociale netvaerk der - dét var hardt” (B1:2). Fie har
brug for sine sociale relationer, idet hun altid har set sig selv som socialt anlagt og udadvendt. For
Fie er det hardeste ved at have KOL, at sygdommen begranser hendes fysiske mobilitet og eksklu-
derer hende fra arbejdsmarkedet. Yderligere kan Fie ikke identificere sig med at vaere fgrtidspen-
sionist, idet hun hele sit liv har veeret vant til at tjene sine egne penge og bidrage til feellesskabet.

Til dette siger Fie:

”Bare den der tanke der. Nu FAR du, men du laver jo ikke noget for dem. Det har jeg svaert ved (...) SG lige
pludselig siger det ‘bum’, sG kan man ikke. Det var sveert. Det var mega sveert. Og jeg vil da sige, at jeg har

accepteret det nu, men det er ogsd farst nu, at jeg begynder at acceptere det” (B1:2).

Ovenstaende illustrerer, hvorledes KOL pavirker Fies selvidentitet. Der er ikke overensstemmelse i
forhold til maden, hvorpa tilveerelsen gnskes levet og maden tilveerelsen rent faktisk leves. Fies
selvidentitet kan siges at vaere udfordret af sygdommen, idet hun befinder sig i en situation, hvor
hun oplever identitetstab, saerligt pa baggrund af eksklusion fra arbejdsmarkedet for fem ar siden,
da hun fik KOL-diagnosen. Det har taget hende flere ar at acceptere de drastiske forandringer i
tilveerelsen. Seerligt i begyndelsen var der en stor uoverensstemmelse mellem Fies livschancer og

livsplaner. KOL-sygdommen har forandret hendes livschancer, hvilket blandt andet betgd, at hun
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matte forlade arbejdsmarkedet. Kort efter konstateringen af KOL var hendes livsplaner uforandre-
de, hvilket skabte en hard tid for hende. Der er fgrst senere sket en revurdering af livsplanerne,
som nu i hgjere grad er tilpasset livschancerne. Denne proces, hvor distancen mellem livschancer
og livsplaner gradvist indsnaevres, har i Fies tilfaelde fundet sted over leengere tid, hvilket haenger
sammen med en stgrre accept af situationen. Fie ggr opmaerksom pa, at sygdommen tvinger hen-
de til at acceptere situationen og se det positive i tilvaerelsen, selvom dette kan vaere vanskeligt
(B1:9). Hun taler sdledes om sygdommen og accepten af denne som tilstande, der er uden for
hendes bevidste kontrol. En arsag til at Fie har haft sveert ved at revidere sine livsplaner hanger
sammen med, at hun ikke lever op til egne samt samfundets forventninger, fordi hun ikke tjener
sine egne penge. | henhold til eksisterende forskning af Charmaz (1983: 187) kan kronisk syge have
sveert ved at leve op til egne forventninger, hvilket blandt andet skyldes, at kronisk sygdom fgrer
til gget afhangighed af andre mennesker. Dermed kan kronisk syge fgle, at de er en byrde for an-
dre og samfundet generelt, iseer i et moderne samfund, hvor vaerdier som individualisme, ansvar-
lighed og selvsteendighed er fremherskende. Fie giver saledes udtryk for selvstigmatiserende ad-
faerd og feler skam, eftersom hendes levevis ikke laengere er i overensstemmelse med hendes
veerdier og selvidentitet, som en selvforsggende, arbejdsom og udadvendt kvinde.

| relation til selvstigmatisering findes Allans udtalelse om, at arbejdsgivere ikke gnsker medar-
bejdere med KOL, eftersom det pavirker udfgrelsen af arbejdet. Allan siger: “Du kan jo ikke arbej-
de med KOL. Ikke fysisk. Det er overstdet. Der er ingen arbejdsgiver, der gider se pa en stodder, der
stdr og gisper efter vejret hver femte minut. Det tvivler jeg staerkt pG” (B3:3). Hvorvidt arbejdsgive-
re eller kollegaer reelt ville se nedveaerdigende pa en KOL-ramt medarbejder vides ikke, men dette
vil ifglge Allan typisk veere tilfeldet. Som naevnt i delen med eksisterende forskning papeger
Charmaz, at selvstigmatiserende adfaerd haenger sammen med den ggede sensitivitet, som kronisk
syge kan opleve. Vi oplevede som interviewere, at Allan inden interviewet gjorde opmarksom pa,
at KOL-ramte ikke fejler noget i hovedet. Denne bemaerkning faldt tilsyneladende, fordi han for-
ventede, at vi som interviewere ville have et negativt syn pa ham. Vi matte derfor opbygge tillid,
ferend interviewet kunne pabegyndes, eftersom Allan var skeptisk i forhold til at lade interviewet
blive optaget. Dette illustrerer, hvorledes Allan tilsyneladende agerer selvstigmatiserende. Allan
giver udtryk for, at omgivelserne, herunder arbejdsgivere, generelt betragter KOL-ramte som men-

talt svaekkede og ikke viser den forngdne forstaelse. Allan oplever saledes KOL-sygdommen som et
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samfundsmaessigt stigma, hvilket pavirker hans interaktioner pa mikroniveau, hvor han frygter
miskreditering.

Det er i nogle situationer muligt at klarggre, hvorledes informanterne positionerer sig i skiftevis
front stage og back stage i forhold til at synligggre eller usynligggre sygdomstegn. Dette kommer
blandt andet til udtryk i Flemmings bemarkning om, at han stort set hele sit liv har gdet med ast-
mainhalator. Normalvis fortaeller han ikke sin omgangskreds, at han bruger inhalator, men han gar
ingen steder uden at have denne pa sig. Til dette ytrer Flemming fglgende: “Det er ikke noget, man
gdr og reklamerer med. Der er ogsd mange, der ikke ved, at jeg altid gdr med sddan en inhalator
pd mig. Det tror jeg ikke, at folk de ved” (B4:4). Dette kan ud fra Goffmans dramaturgiske perspek-
tiv tolkes som om, at Flemming placerer sin inhalator i back stage, hvor andre personer ikke ser
denne. Det formodes at et fysisk objekt, som en inhalator, forholdsvis nemt kan give anledning til
personlige spgrgsmal i det offentlige rum, hvis Flemming tilkendegiver, at han anvender denne.
Dette gnsker Flemming ikke, og derfor vaelger han ikke at italeszette sin anvendelse af inhalatoren.
Flemming vil gerne tale om sin inhalator, hvis en situation opstar, hvor han vurderer dette som
veerende relevant. Flemming mener, der er mange situationer, hvor det ikke er ngdvendigt at
navne inhalatoren. Til dette siger Flemming: “Naeh. Hvorfor skulle jeg det? Det rager da ikke dem.
Kommer vi til at snakke om det, sa siger jeg: ‘Ork, sddan en har jeg haft altid’” (B4:9). Ud fra citatet
fremgar det, at Flemming gerne vil naevne inhalatoren, hvis det virker naturligt i samtalen. Dermed
kan der argumenteres for, at Flemming i de fleste tilfeelde holder sin inhalator back stage, idet han
ikke finder det relevant at fremvise denne og ggre den til en del af sin selvprasentation. | situatio-
ner, hvor han finder det relevant at tale om, vil inhalatoren blive placeret front stage, hvormed
brugen af denne bliver en del af hans selvpraesentation. Hvorvidt inhalatoren placeres front stage
eller back stage afhaenger af den sociale kontekst. Dermed holder Flemming som udgangspunkt
inhalatoren back stage, men fremviser gerne denne pa front stage, hvis han vurderer dette som
relevant. | forhold til at begribe, hvorfor KOL-ramte skjuler diverse sygdomstegn, som eksemplifi-
ceret ved Flemmings brug af inhalator, kan Goffmans stigmatiseringsteori anvendes. Herudfra kan
det tolkes, at Flemming skjuler sin inhalator sa uoverensstemmelsen mellem hans virtuelle og ak-
tuelle sociale identitet ikke skal blive kendt af andre, eftersom opdagelsen af inhalatoren potenti-
elt ville fgre til en fglelse af skam for Flemming. Saledes skjuler han sin inhalator for at forblive

III

"virtuelt normal”, hvorved han i hgjere grad vil mgde social accept. Flemming fortaeller, at han pa
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sygehuset havde besvaret et spgrgeskema indeholdende et spgrgsmal vedrgrende brugen af inha-

lator:

“Det skulle jeg ogsd svare pd derinde (pd sygehuset), hvor jeg krydsede jeg af i ’lidt flov over’ (...) Fordi hvis
jeg sidder sammen med familien, sa vil jeg da ikke sige, jeg skal lige have et hiv af denne her. Det vil jeg ikke.

Sad skal jeg bare ud og tisse, og sG gar jeg lige det (bruger inhalatoren)” (B4:10).

| sp@rgeskemaet satte Flemming kryds i kategorien ”lidt flov over”, hvilket indikerer, at han fgler
en vis skamfglelse ved brugen af inhalator. Endvidere fortaeller han, hvorfor han vaelger at anven-
de inhalatoren pa toilettet, nar han er sammen med familien. Dette viser, hvordan Flemming ved
indtryksstyring sgrger for at skjule miskrediterende egenskaber for at opna st@rre social accept,
eftersom miskrediterende reaktioner fra omgivelserne potentielt ville vaere tilfeeldet, hvis han
valgte at placere inhalatoren i front stage.

Delkonklusion: KOL-ramte mgder generelt ikke miskrediterende reaktioner i deres omgivelser,
eftersom sygdommen typisk ikke er synlig, szerligt for personer med moderat KOL, hvorfor selv-
stigmatiserende adfaerd er mere udbredt. De mgder typisk forstaelse fra deres omgivelser, mens
der ma tages stgrre hensyn til borgere med svaer eller meget sveer KOL, hvilket kan belaste de so-
ciale relationer og i visse tilfeelde fgre til tab af venskaber. KOL-ramte skjuler i visse situationer
deres sygdom, fordi de fgler presset fra et usynligt stigma, hvilket medfgrer fglelsen af skam
og/eller skyld. | flere situationer vaelger de at skjule deres sygdom, fordi det er en made, hvorpa de
kan opretholde en positiv selvpraesentation. Dette kan veere en positiv strategi, eftersom de ved at
skjule sygdommen kan passere, hvilket kan gge muligheden for social inklusion. Hvorvidt de vael-
ger at skjule deres sygdom og holde den back stage afhaenger blandt andet af, hvem de interage-
rer med. Det er karakteristisk, at de i hgjere grad skjuler sygdommen for mennesker, de kender
mindre godt, fordi de ikke vil identificeres med sygdommen eller opfattes som unormale. Borgere,
saerligt med svaer eller meget sveer KOL, kan opleve, at deres livschancer er blevet betydeligt redu-
ceret, mens deres livsplaner ikke har forandret sig tilsvarende. Det kan vaere vanskelig for nogle at
give slip pa deres tidligere identitet, iseer hvis sygdommen er kommet pludseligt. KOL kan saledes
fere til identitetstab, hvor selvidentiteten pavirkes markant, hvilket kan skabe forvirring og psyko-

logisk smerte, seerligt for borgere med sveer eller meget sveer KOL.
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KOL-diagnosen og stigmatisering

Der kan argumenteres for, at KOL-diagnosen i sig selv kan betragtes som et stigma, der placerer
den diagnosticerede uden for det normale. Det blev iagttaget, at flere informanter havde oplevet
fremgang i deres sygdom og havde forbedret deres lungekapacitet under rehabiliteringsforlgbet
hos Sundhedscenter Aalborg.

I interviewet med Charlotte kommer dette tydeligt til udtryk. 65-arige Charlotte fik konstateret
KOL ca. et halvt ar forinden interviewet. Hun havde kort fgr diagnosticeringen faet vejrtraeknings-
problemer, som gradvist var blevet forveerret. Hun kunne ikke sove i 4-5 neetter, hvorefter hun
kom pa skadestuen og blev indlagt i to dggn (B10:2). Derefter fik hun KOL-diagnosen, og forlgbet
var for Charlotte samlet set en skreemmende oplevelse. Hun fortzeller: “De tog en lungefunktions-
test derude, og jeg havde lunger som en pd 95. Jeg havde en meget lav lungefunktion (...) Jeg fik
det fine stykke papir, og det har jeg gemt til skraek og advarsel” (B2:2). Charlotte har gemt papiret
med resultatet fra lungefunktionstesten til minde om, at hun skal motivere sig selv for at undga at
komme i samme situation igen. Selve diagnosegjeblikket traeder tydeligt frem i hendes erindring
som forfaerdende. Charlotte siger om oplevelsen: “Jeg taenkte, at da jeg sd, at jeg havde lunger
som en pd 95, sd troede jeg, at jeg var mere eller mindre dgd naesten” (B2:7). | forlaengelse af dette
siger hun: “Og sd siger han (lzegen), at selvom jeg fdr taget en ny lungefunktionstest, sa vil den ikke
vaere meget bedre. Vi gik sddan helt skaevt af hinanden” (B2:7). Laegen gav Charlotte et indtryk af,
at der ikke ville veere udsigt til forbedring, da KOL-sygdommen er kronisk. Hun fglte denne oplys-
ning var chokerende, fordi hun pa davaerende tidspunkt havde alvorlige vejrtraekningsproblemer.
Hun fortzeller, at hendes lungefunktionstest var pa 43 procent, da hun blev indlagt, men i dag lig-
ger tallet pa 75 procent (B2:3). Dette har ogsa fgrt til, at hun efter en stor indsats med motion og
livsstilseendringer, blandt andet rygestop, har oplevet, at hendes fysiske tilstand er blevet bedre
end fgr syggdommen indtraf. Hun siger, at hun ikke leengere opfatter sig selv som KOL-ramt (B2:8).
Alligevel fortzeller hun, at hun oplever begraensninger i hverdagen, og at hun ikke lgber op ad
trapperne, hvis hun f.eks. skal til 3. sal (B2:8). Man kan argumentere for, at sundhedsvaesenet med
en KOL-diagnose giver en bestemt identitet, som kan have staerke fglelsesmaessige virkninger. Di-
agnosen kan fungere som et slags stigma, som giver patienten en fglelse af, at der er noget uop-
retteligt galt. Dette kan i vaerste fald, som i Charlottes tilfeelde, skabe fglelsesmaessigt kaos for den

diagnosticerede. Charlotte siger om mgdet med laegen: “Sd jeg falte, at jeg ligesom var stemplet,
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at jeg var en patient, der havde KOL, fordi jeg r@g. Altsa, jeg opfattede det som noget meget nega-
tivt” (B2:18). Det var saledes ikke kun diagnosen, som gjorde at Charlotte fglte sig stemplet eller
stigmatiseret, men ogsa fglelsen af, at hun blev bedgmt og holdt personligt ansvarlig for at have
padraget sig sygdommen. Overordnet fortzeller Charlotte dog, at hun havde en positiv oplevelse af
personalet i forbindelse med indleeggelsen, og at hun efterfglgende har vaeret glad for at komme
pa Sundhedscenter Aalborg. Hendes forklaring er, at leegen maske havde en darlig dag, eller at hun
misforstod ham (B2:8). Situationen illustrerer, hvordan mennesker i en udsat og livstruende situa-
tion kan opleve at blive diagnosticeret med KOL.

Aksel (B10:2) oplevede omvendt det positive i at have faet en KOL-diagnose. Han naevner for
det fgrste, at KOL-diagnosen fgrte til, at han kunne deltage i rehabiliteringsforlgbet pa Sundheds-
center Aalborg. | Aksels tilfeelde har KOL-diagnosen ikke medfgrt en arbejdsrelateret stigmatise-
ring, eftersom der pa hans arbejdsplads er forstaelse for hans helbredsmaessige situation. Da det
KOL-relaterede forlgb pa sundhedscenteret overlappede med arbejdstiden, blev Aksel opfordret af

sin arbejdsgiver til at fortseette forlgbet. Til dette siger Aksel:

“De otte ugers forlgb pd rehabiliteringscentret - det var sd to dage om ugen i arbejdstiden - sagde min ar-
bejdsgiver, at jeg bare skulle tage imod. Sa jeg er faktisk blevet mere glad for mit arbejde ogsd, fordi man fik

den frihed. Det ville man ikke have faet alle steder” (B10:4).

Aksel oplever forstaelse og accept hos sin arbejdsgiver, hvilket han veerdszetter hgjt. Den ggede
frihed til deltagelse i sundhedscentrets KOL-forlgb har yderligere givet ham styrket arbejdsglaede.
Ligeledes har det givet mere livskvalitet for Aksel, da han i dag er i bedre form, har mindre ande-
draetsbesveer og har tabt sig 4 kg (B10:4). Han fgler, at KOL-diagnosen stgtter ham til at mgde stgr-
re forstaelse i hverdagen. Til spgrgsmalet, om konstateringen af KOL har haft indflydelse pa Aksels
sociale relationer, svarer han med humor: “Nej, det har det ikke. Kun positivt. Nu ved man, hvorfor
man bliver nemmere forpustet, sG nu kan man sige: ’Vent lige lidt! Det er ikke bare, fordi jeg er fed’
(griner)” (B10:3). Aksel fortaeller, hvordan KOL-diagnosen har gjort det legitimt for ham at sta ved
sine svagheder. Han fortzller desuden, hvordan han er blevet mere bevidst om det usunde ved
rygning, hvorfor han oftere anbefaler rygestop til andre (B10:4). Aksel har ikke oplevet en frem-
gang i forhold til sin lungekapacitet, men ej heller nogen forveaerring. Alligevel fortzeller han, hvor-

dan han har faet mere livskvalitet, og hvordan hans helbred er blevet en smule bedre efter KOL-

101



forlgbet hos Sundhedscenter Aalborg. Dette skyldes blandt andet, at Aksel har ndret sin sund-
hedsadfaerd og oplever stgrre afklarethed i forhold til sin helbredsmaessige tilstand.

Delkonklusion: KOL-diagnosen kan i visse tilfalde fa den diagnosticerede til at fgle sig stigmati-
seret. En KOL-diagnose kan vaere szrligt skreemmende, idet sygdommen er kronisk, hvilket kan
forarsage frygt, eftersom dette skaber en overbevisning om, at tilstanden er uforbederlig. Pa trods
af dette oplever flere KOL-ramte, at deres helbredsmaessige tilstand forbedres efter diverse livs-
stilseendringer, hvor nogle fgler, at de har faet mere livskvalitet efterfglgende. KOL-diagnosen kan
ogsa opleves positivt og ggre det legitimt at sta ved sine svagheder. Desuden kan en diagnose po-
tentielt skabe en stgrre bevidsthed og afklarethed i forhold til behovet for livsstilseendringer, hvil-
ket kan fgre til en forbedring af det fysiske og mentale helbred og vaere en medhjxlpende faktor

til at gge livskvaliteten.

Teams
Fglgende del af analysen omhandler betydningen af den sociale kontekst og de deltagende aktgrer
i relation til stigmatisering. Eksempelvis fortller Fie, hvad hun har lert ved at treene pa Sund-

hedscenter Aalborg:

“Det gg@r ingenting, at man bliver lidt forpustet - fordi du overlever. Inden jeg kom der fgrste gang, taenkte
jeg, hvis bare jeg blev forpustet: ‘huuha, nu gdr du til’. Men det ggr du jo ikke (...) Det g@r ingenting, at du
ikke kan snakke bagefter. Det er fint nok. Det gar ikke noget. SG det har jeg i hvert fald laert” (B1:24).

Fie fortzeller, hvordan det er tilladt at blive forpustet, nar man treener pa Sundhedscenter Aalborg,
og det ikke er noget at skamme sig over. Hun har ogsa lzert at presse sig selv fysisk for at forbedre
konditionen. Fie indikerer, hvordan hun tidligere skjulte sygdommen ved at undga at blive forpu-
stet. Alligevel ses det, at Fie ikke gnsker at vise tegn pa KOL-sygdommen i alle sociale arenaer. Fie

forklarer i forhold til offentlige fitnesscentre:

“For mit vedkommende kan jeg sige. Jeg kunne ikke drdamme om at ga over i fitnesscentret herovre. Fordi
lige pludselig sa er jeg forpustet, og sa taenker de: ‘SaGdan en gammel kone, hun kunne squ da ogsa bare
blive hjemme, ikke? Hvad fanden er det du puster og st@gnner for? Hendes kondition er sgu da lig nul’. Ja

selvfalgelig er den det, men altsa ... ” (B1:24-25).
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Fie oplever ubehag blot ved tanken om at treene blandt mennesker uden KOL, fordi hun derved vil
padrage sig negativ opmaerksomhed. Hun frygter den miskreditering, der kan opsta ved at skille sig
ud fra maengden, eftersom hun sandsynligvis vil blive placeret i en negativ social kategori af andre
sociale aktgrer i et offentligt fitnesscenter, hvorved hendes maske kan bryde sammen.

Goffmans teori om ’teams’, omhandlende hvorledes visse forestillinger opretholdes af en
gruppe individer, kan anskueligggre Fies oplevelse. KOL-ramte deltager i hverdagen i forskellige
sociale arenaer, hvori de medvirkende aktgrer kan veere mere eller mindre gode til at opretholde
deltagernes ‘masker’. | de forskellige sociale arenaer performes en normalforstaelse kollektivt. |
nogle situationer bliver den KOL-ramtes masker udfordret. Dette f.eks. hvis den KOL-ramte befin-
der sig i et offentligt fitnesscenter, hvori deltagerne ikke er bekendt med vedkommendes hel-
bredsmaessige situation og derfor potentielt vil tilkendegive sociale signaler, der kan vaere med til
at nedbryde dennes maske samt forestillingen, der opretholder normalitet.

| alle tilfeelde, hvor informanterne har talt om Sundhedscenter Aalborg, har de angivet, hvorle-
des det er seerdeles konstruktivt at deltage i deres rehabiliteringsforlgb, eftersom man treener og
erfaringsudveksler med andre KOL-ramte. De oplever at veere en del af et fallesskab med indivi-
der, der helbredsmaessigt har samme udfordringer, hvilket informanterne finder givende.

Goffmans teori om teams kan anskueligg@re, hvorfor de KOL-ramte gerne deltager i sundheds-
centerets kursusforlgb, men er tilbgjelige til at fraveelge offentlige fitnesscentre. Der kan argumen-
teres for, at der i offentlige fitnesscentre er stgrre sandsynlighed for at opleve stigmatisering,
mens dette ikke finder sted blandt ligeveerdige hos sundhedscenteret. | de situationer, hvor ma-
skerne opretholdes kollektivt, vil der muligvis forekomme mindre stigmatisering, mens det mod-
satte er tilfeeldet i situationer, hvor den KOL-ramte er alene, og derfor har lettere ved at "tabe an-
sigt”. For at undga skamfglelsen, der er associeret med at tabe ansigt, vil de derfor helst traene
sammen med ligeveerdige.

Delkonklusion: KOL-ramte deltager i hverdagen i forskellige sociale arenaer, hvori der er forskel
pa, hvorvidt aktgrerne opretholder eller nedbryder deres masker. De gnsker primeert at vaere en
del af et feellesskab, eksempelvis hos Sundhedscenter Aalborg, hvor de udfgrer aktiviteter med
andre pa samme praestationsniveau. Hermed “tabes der ikke ansigt’, idet de opretholder hinan-

dens masker i en kollektiv performance. KOL-ramte har tendens til at fraveelge offentlige fitness-
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centre, eftersom det heri er vanskeligere at opretholde masken, hvilket gger risikoen for stigmati-

sering.

Rygerkultur
Informanterne omtaler generelt, hvorledes det i deres ungdom var normalt at ryge. De fulgte den
sociale tendens og rgg som andre i deres omgangskreds. Dette har medfgrt en fglelse hos infor-
manterne af, at de ikke selv valgte at ryge, men at det skyldtes rygerkulturen. Fie forklarer, hvorfor
hun startede med at ryge: “Jeg gik pd efterskole. Der r@g vi alle sammen. Neesten alle sammen. Og
dem der ikke r@g, det var da nogle specielle nogle. Ja de var da meerkelige” (B1:15). Fie giver udtryk
for, at hun startede med at ryge som en naturlig konsekvens af at ga pa efterskole. Nar hun taen-
ker tilbage, kan hun godt fgle skyld, men det er en fglelse, som f@rst er opstaet flere ar efter
(B1:16). Citatet indikerer, at Fie frygtede at falde uden for efterskolens normer og blive opfattet
som markelig. Man kan sdledes sige, at ikke-rygere tidligere oplevede stigmatisering, mens dette
er tilfeeldet for rygere i dag. Bjarne og Flemming fortezeller i lighed med Fie, at de begyndte at ryge
for at vaere smarte og udvise stil for dermed at blive integreret i faellesskabet (B6:11; B4:13).
Ligesom informanterne generelt ikke fgler de havde noget valg i forhold til at starte med at

ryge, forklarer Aksel, at han stoppede med at ryge pa grund af et skifte i kulturen:

“Det var rygeloven. Det blev for bgvlet, for tvaert og for traels. Det var ikke af helbredsmaessige drsager, tro-
ede jeg ikke (...) Stemningen var squ ikke til det. Det har ellers vaeret hyggeligt at gd ud at ryge, indtil rygelo-

ven kom, sd var der ikke meget hygge i det mere” (B10:1).

Aksel stoppede fgrst og fremmest med at ryge pa grund af rygeloven, der tradte i kraft i 2007, som
har besvaerliggjort rygning. Desuden tilkendegiver han, at det er blevet nedvardigende at ryge.
Han forteeller om en situation, hvor han stod og régg sammen med en ven i naerheden af nogle bar-
nevogne ved en familierestaurant, men han fglte at denne adfeerd var upassende (B10:12). Man
kan argumentere for, at Aksel frygter miskreditering fra omgivelserne, hvilket har vaeret medvir-
kende til et rygestop. Selvom en direkte miskreditering ikke fandt sted i denne situation, fglte han,
at han tradte uden for samfundets normative greenser. Aksels reaktion kan forstas som en selv-

stigmatiserende adfeerd, som skyldes internalisering af samfundets vaerdier og normer.
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Stig forteeller, ligesom Aksel, hvordan passiv rygning opfattes helt anderledes i dag. Tidligere
matte man ryge stort set overalt, eksempelvis indendgrs og i biler, men nu betragter man passiv
rygning som sundhedsskadeligt (B7:25). Flere informanter startede allerede med at ryge i de tidli-
ge teenagear, hvilket illustrerer den udbredte rygerkultur, som eksisterede i informanternes barn-
dom. Stig startede f.eks. med at ryge allerede som 12-arig, hvilket fgrte til en rygerperiode pa 47
ar (B7:24-25). Den udbredte rygerkultur, som var til stede i informanternes barndom, kan illustre-
res gennem en oplevelse Fie havde til sin konfirmation. Hun husker, hvordan hun fik en smart ligh-
ter i konfirmationsgave, og der blev sendt fade rundt ved bordene med cigaretter og cigarer til
gaesterne (B1:15). Hun mener derfor, at det var omgivelserne, der fik hende til at ryge, hvorfor hun
ikke giver udtryk for skyldfglelse i seerlig grad.

Det er forskelligt, hvorvidt informanterne fgler skyld over den arelange periode med rygning.
Ved eftertanke fortryder nogle informanter deres gamle vane og spgrger sig selv, hvorfor denne
vane ikke blev erstattet med en anden. F.eks. siger Johanne: “Jeg synes da, at jeg var en idiot, at
jeg ikke ad en pose slik om natten i stedet for at gé ud pd terrassen og tage en smgg” (B5:15). |
denne udtalelse kan en skyldfglelse spores, idet hun var bevidst om de skadelige virkninger ved
rygning, men ikke valgte en anden vane, sasom slikspisning.

Delkonklusion: KOL-ramte fgler generelt, at de ikke selv valgte at ryge, eftersom de blot hand-
lede i overensstemmelse med datidens udbredte rygerkultur. De frygtede den miskreditering, der
kunne ramme ikke-rygere, hvorfor de startede med at ryge. Rygning blev blandt andet brugt til at
udvise stil og vaere smart for at blive inkluderet socialt. Nutidens syn pa rygning er markant ander-
ledes. | dag oplever rygere i hgjere grad stigmatisering samt selvstigmatisering, hvilket kan forar-
sage skam, og passiv rygning opfattes som sundhedsskadeligt. Rygeloven har besveerliggjort ryg-
ning og ferer i nogle tilfaelde til, at rygere veelger at stoppe. Hos KOL-ramte kan der opsta skyld i
tilbageblik, men skyldfglelse er ikke altid til stede, eftersom de ofte fgler, at de blot fulgte en sam-

fundsmaessig norm ved at ryge.
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Analysedel 2 - Coping-strategier

Der findes forskellige mader, hvorpa kronikere kan handtere deres sygdom. Dette kan blandt an-
det ske ud fra emotionsbaserede og problembaserede coping-strategier, der kan benyttes bevidst
eller ubevidst. Derfor vil analysedel to omhandle emotionsbaserede og problembaserede coping-
strategier i forhold til KOL. Ifglge den anvendte definition har coping-strategier til hensigt at hand-
tere trusler imod selvet for dermed at gge livskvalitet og lykke, hvilket er den grundlaeggende for-

staelse, der arbejdes ud fra.

Emotionsbaseret coping

| interviewet med Mona papeger hun, hvorledes det at have en bil betyder meget for hendes mo-
bilitetsgrad. | denne forbindelse blev hun spurgt om, hvad hun ville ggre, hvis hun og aegtefaellen
ikke havde bil. Til dette svarer hun: “Det ved jeg ikke. Det kan jeg ikke overskue at bruge min hjer-
ne pd. Det kan jeg ikke. Jeg tror, at jeg ville veere blevet meget deprimeret” (B8:7). Citatet illustrer,
hvordan det for Mona kan vaere mere bekvemmeligt ikke at forholde sig til en potentiel identitets-
truende situation, hvori KOL-sygdommens helbredsmaessige begraensninger bliver sa betydelige,
at rejser bliver en umulighed. Den smertefulde selvbevidsthed, som kunne vaere resultatet af at
blive hjemme, sgger Mona derfor at undga, hvorfor ’at rejse’ bliver en brugbar coping-strategi. Der
kan argumenteres for, at Mona ved at rejse bevaeger sig fysisk bort fra en stressende eller identi-
tetstruende situation, sa hun ikke er ngdsaget til at forholde sig til en mulig depressionsfremmen-
de situation. At rejse kan derved ses som en slags fysisk flugt for Mona, hvorved hun bevaeger sig
vaek fra en situation, der potentielt kunne skade hendes selvbillede. Ligeledes betyder rejser for
Mona, at hun mentalt befinder sig et sted, hvor deprimerende tanker ikke i samme grad er frem-
herskende, hvorfor rejser for Mona ligeledes fungerer som en slags distraktion fra smertefulde
tanker og fglelser. Mona forholder sig til og reagerer pa de nzert foreliggende udfordringer, hun
me@der pa sine rejser. De mange indtryk, hun skal forholde sig til, fierner hendes fokus fra en frem-
tid, der kan virke truende og usikker. Der kan yderligere argumenteres for, at Mona gennem rejser
sgger at komme veaek fra hverdagens problemer og rutiner ved kontinuerligt at erhverve nye eks-
traordineere oplevelser, der kan styrke hendes psykologiske velveere. Derfor er der i Monas tilfeel-
de tale om en effektiv coping-strategi, som tilsyneladende forbedrer hendes livskvalitet. Mona
betragter sig selv som privilegeret, eftersom de har gkonomien til at rejse flere gange arligt, da

manden som 72-arig stadig er aktiv pa arbejdsmarkedet (B8:8). Rejser muligggres saledes ogsa
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gennem deres gkonomiske ressourcer. Til spgrgsmalet, om hun anvender nogle sekundaere hand-
teringsstrategier, svarer hun: “Nej, faktisk ikke. Jeg synes jo, at den tur vi var pd her i pdsken, den
var sqgu da for kort! Jeg var da ked af at skulle hjem. Det var ogsa derfor, at vi tager sd lange ture
her i efterdret til Malaga, generelt en 5-6 uger” (B8:9). Mona fortzeller, hvordan det er helt afgg-
rende for hende at rejse. Hun benytter rejser som en primaer coping-strategi, hvorfor hendes livs-
kvalitet i hgj grad er forbundet med at rejse.

En anden made at cope emotionelt med KOL ses hos Allan. Til spgrgsmalet om, hvorvidt han

har en hobby, der giver ham livskvalitet i hverdagen, svarer han:

“Det er squ sveert at sige. Jamen jeg sliber nogle sten. Det er sddan en lille hobby, jeg havde for mange dar
siden, som jeg har taget op igen. Ogsa fordi det kan foregad siddende pa sin rav. Det har sin fordel ogsd. Det

kunne ogsa vaere frimaerker - det er sadan set lige meget” (B3:9).

Allan coper delvist med negative fglelser ved at slibe sten. Stenslibning er en stillesiddende aktivi-
tet, hvilket er en fordel, eftersom KOL-sygdommen ikke begraenser denne i szerlig grad. At slibe
sten kan derfor siges at gge Allans livskvalitet i forhold til et aspekt af livet. Allan papeger, at hver-
dagens begraensninger er sa dominerende, at han bliver forpustet blot af at tage t@j pa, hvorfor
han ikke fgler, at aktivt kan ggre noget for at handtere eller a&endre pa sin situation (B3:5). Det kan
derfor papeges, at han bruger stenslibning som en ubevidst coping-strategi (B3:9). Allan har en
lungekapacitet pa 22 procent og er derfor meget svaert ramt af KOL. Det blev iagttaget, at de per-
soner, som er sveert eller meget svaert ramt af KOL, oftere finder det vanskeligt at cope emotionelt
med deres sygdom, eftersom de i hverdagen oplever langt flere begraensninger. En mulig forkla-
ring pa, hvorfor Allan oplever gget livskvalitet gennem stenslibning, er, at han oplever stgrre kon-
centration, hvorved bevidsthed om problemer eller begraensninger midlertidigt traeder i baggrun-
den. Stenslibning kan saledes siges at fungere som en slags distraktion for Allan i hverdagen, hvor
han gennem selvudtryk oplever positive fglelser i hgjere grad.

Bjarne forklarer, at han fglte et identitetstab kort tid efter, at han blev pensioneret, men han
var hurtig til at finde andre aktiviteter, hvorigennem han kunne finde livsgleede (B6:16-17). Han
fremhaever, at han kan lide at spille musik, redigere film og videoer, og at han er kasserer i en pe-
tanque-klub (B6:17). Han naevner, at det giver ham en tilfredsstillelse at spille musik, og at han kan

bruge flere timer pa det, hvor han fgler, at mister tidsfornemmelsen (B6:17). Bjarne har derfor
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fundet forskellige aktiviteter, han kan foretage i hverdagen, der erstatter hans tidligere pa arbej-
det. Han fgler derfor ikke, at han har oplevet noget identitetstab efter, at han har faet KOL og er
blevet pensioneret. Musikudgvelse kan siges, at vaere en bevidst coping-strategi for Bjarne, hvor
han gennem selvudtryk gger sin livskvalitet. De andre aktiviteter, han naevner, kan ligeledes be-
tragtes som emotionelle coping-strategier. Bjarne oplever at blive opslugt i disse aktiviteter, hvor-
for det kan papeges, at disse er med til at gge hans livskvalitet, eftersom de kan fungere som di-
straktion fra hverdagens udfordringer og problemer. Aktiviteterne skaber et rum, hvori sygdom og
sygdomsidentitet fylder mindre, hvorved negative fglelser handteres.

Aksel, som er lettest ramt af KOL af samtlige informanter, giver udtryk for, at han i hverdagen
ikke oplever de store begraensninger (B10:4). Ifglge Aksel haenger dette sammen med, at han har
faet et mere stillesiddende job, hvor KOL ikke begraenser hans fysiske formaen (B10:11). Det kan
argumenteres, at Aksel rent fglelsesmaessigt ikke har oplevet de store negative effekter af KOL-
sygdommen, hvorfor han ikke har haft behov for at cope emotionelt med dens begransninger.
Derfor kan det tyde pa, at man som KOL-ramt har mere behov for at cope emotionelt med ens
sygdom, hvis man begraenses maerkbart i hverdagen, men samtidigt ses det, at de hardest ramte
generelt har sveerere ved at cope med deres sygdom fglelsesmaessigt.

Det ses ogsa blandt informanterne, at de coper emotionelt med deres sygdom ved at revurde-
re hverdagens situationer og genfortolke disse, set i et positivt lys, hvorved de opnar mere livskva-
litet. Bente fortaeller, hvordan det kan vaere fordelagtigt, at hun pa grund af sin KOL bliver hurtige-
re fysisk udmattet: “Det, jeg kan maerke - men det er faktisk et plus - er, at jeg tror, at jeg bliver
mere treet, fordi det mdske er blevet mere besveerligt at treekke vejret. Sa jeg er begyndt at sove
om natten (B9:3)”. Bente (B9:3-4) giver udtryk for, hvorledes hun fgrhen har haft sgvnbesvaer og
normalvist har sovet 4-5 timer per nat. Pa grund af KOL-sygdommens medfglgende traethed er hun
nu i stand til at sove omkring 7 timer om natten, hvilket hun szetter pris pa. Hermed sker en rede-
finering af en begivenhed, idet Bente ser det positive i den hyppigere forekommende fysiske traet-
hed, som KOL bevirker. En situation, der potentielt kunne skabe negativitet, revurderer Bente sa-
ledes og ser nu det positive i denne.

Det er ikke nemt for alle KOL-ramte at se positivt pa hverdagens situationer gennem revurde-
ringer. Fie, der har en lungekapacitet pa 21 procent og derfor har meget sveer KOL, fortaller,

hvordan hun har brugt lang tid pa at acceptere sin helbredsmaessige situation og fysiske formaen.
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Hun laegger som Allan vaegt pa, at meget er uden for hendes bevidste kontrol, inklusive hendes
eget humer og fglelser. Hun forklarer blandt andet, hvordan angst forarsaget af andengd fgrer til
mistet kontrol over fglelser. Hun oplever ofte humgrsvingninger, hvorfor hun kan fgle sig magtes-

lgs (B1:12). Til spgrgsmalet om hun har indflydelse pa sit eget humer, svarer hun:

"Det er som vinden, den blaeser. Altsa, jeg kan godt ga i seng om aftenen og have det rigtig treels. Og sa
naeste dag er jeq frisk, men det kan ogsa vaere omvendt. Morgenen er altid det vaerste for mig her. Der skal

jeg lige drejes op som en anden gammel Ford” (B1:8).

En praemis for at kunne foretage bevidst emotionsbaseret coping er, at man ser det som muligt at
pavirke ens fglelser, men Fie fgler ikke, at hun reelt har nogen indflydelse pa sine fglelser. Fie for-
klarer, at arsagen, til at KOL pavirker hende i sa hgj grad, primeaert haanger sammen med, at hun
altid har veeret aktiv og udadvendt (B1:6). Hun beretter om, hvordan hun fra starten fandt det
hardt, at hun blev ngdsaget til at forlade arbejdsmarkedet for i stedet at forholde sig i ro det me-
ste af tiden i hjemmet. Dette har for Fies vedkommende fgrt til en smertefuld identitetskrise eller

et identitetstab. Hun beskriver, hvordan det er at ga hjemme i stedet for at arbejde:

“Det er ikke en selv. Altsd, det var jo ikke mig. Det var jo en anden. Altsd, det var slet, slet ikke mig. Nej det
er jo ikke mig, der skal gd hjemme. Hvorfor? Hvad skal jeg da fa tiden til at géd med? “Ja, nu har du da 24
timer hjemme, sd burde du da kunne nG en masse’. Men helbredet sagde jo nej. SG man fglte jo ikke, man

gjorde noget alligevel. Sa jeg syntes virkelig, det var svaert” (B1:9).

Den kroniske sygdom og de medfglgende fysiske begraensninger har for Fie skabt en situation,
hvor hendes selvidentitet ikke leengere er i overensstemmelse med hendes levevis, hvorfor hun
feler, at hun ikke lzengere er sig selv. Derfor har det for Fie taget tid at acceptere situationen, hvil-
ket hun stadig arbejder med fem ar efter den akutte indleeggelse (B1:1). Hun laegger vaegt p3, at
tiden selv skaber accept, og den ikke kan fremtvinges aktivt (B1:1). | forhold til hvorvidt Fie har
accepteret sin helbredsmaessige tilstand, siger hun: “Det var jeg ngdt til. Jamen jeg teenkte: ‘Du ma
0gsd se noget positivt i at gd hjemme’. Men det var virkelig, virkelig sveert” (B1:9). | Fies udtalelse
forekommer antydningen til en redefinering af hendes livssituation. Fie er bevidst om, at det kan

hjeelpe at se lyst pa tilvaerelsen, hvilket hun ogsa far professionel hjalp til (B1:12). Denne gryende
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accept kan tolkes som en emotionel made, hvorpa hun coper med sin sygdomstilstand. Hun arbej-
der med at holde negative tanker pa afstand for at undga, at livet bliver for surt (B1:17). Fies histo-
rie viser, hvordan det at cope emotionelt med KOL kan vare vanskeligt, fordi sygdommens ind-
virkning pa hverdagslivet kan fgles ukontrollerbar.

Stig viser, hvorledes det er muligt at cope emotionelt med KOL ved at fortolke situationer posi-
tivt. Stig fortaeller om en situation, hvor han en dag gnskede at handle ind, men ikke var bekendt
med, at det var helligdag. Han gik f@rst til Netto, som var lukket, for dernaest at tage til Rema1000,
der ogsa var lukket. Pa tilbagevejen gik han forbi en lille kebmandsbutik, hvor han fik indkgbt de

vigtigste varer. Om denne situation siger Stig fglgende:

”Da jeg kom hjem, sd stod jeg og taenkte: ‘Hold kaeft din store idiot’. Men sa taenkte jeg: ‘Glem nu det, vaer
du kun glad for, at du har veeret ude at gd en lang tur. Det har du haft godt af’ (griner). Jamen sa kunne jeg
saette mig ned og glaede mig over det og have det godt dagen efter, fordi jeg var ude at ga den lange tur”

(B7:18).

Denne refleksion illustrerer, hvorledes Stig bevidst og aktivt vaelger at se det positive i den lange
gatur. Ved at revurdere fortolkningen af gaturen opnar han ikke blot positive fglelser i timerne
efter gaturen, men ligeledes dagen efter, som han fremhaver. Dermed bidrager redefineringen pa
kort savel som leengere sigt med gget positivitet. Eksemplet med Stig viser desuden, hvordan han
hurtigt er i stand til at omfortolke en situation til noget positivt, hvilket indikerer bevidsthed om
den emotionelle coping-strategi, han anvender.

Stig fortzeller, hvordan han altid har noget at give sig til, og hvis han opdager, at han har et
tomt keleskab, er det kun en god ting: ”Sa gar jeg ud i kgleskabet og ser, om der ikke er en und-
skyldning for, at jeg skal ud at handle (griner). (...) Ja, ekko-kaleskab. Ekko, ekko, ekko ... Men der er
altid noget - jeg kan vaske gulv. Der er altid noget.” (B7:29). Stig laegger vaegt p3, at han altid har
noget at lave. P4 den made kan han selv se det positive i at have et tomt kgleskab, fordi det bety-
der, at der skal handles ind, hvilket blandt andet holder ham beskaeftiget. Stig er i hgj grad pavirket
af sygdommen i hverdagen, men demonstrerer alligevel en solid evne til at ggre brug af fglelses-
maessig coping for at holde humgret hgjt. En made, hvorpa Stig coper med sin sygdom, er ved at
reducere forventningerne og satte sig mindre og mere overkommelige mal. Han fortzeller, hvor-

dan han er glad, hvis han kan handle ind uden at blive forpustet (B7:18). P4 den made fokuserer
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han pa det positive i hverdagens situationer og ikke begraensningerne, hvilket lader til at have en
positiv felelsesmaessig virkning for ham.

| interviewet med Mona ses et andet eksempel pa, at en begivenhed kan redefineres og ses
positivt, ogsa af personer, der er hardt ramt af KOL. Mona fortaller, hvordan hun elsker at rejse,
og at intet skal fraholde hende fra dette. Hun siger, at hvis hun indlaegges pa hospitalet nogle gan-
ge under en rejse, tager hun det blot som en oplevelse (B8:3). Dermed demonstrerer hun, hvordan
en situation, der typisk opfattes negativt, kan anskues positivt gennem emotionel coping, hvormed
positive fglelser skabes.

Charlotte viser, hvordan hun bruger emotionsbaseret coping ved at se det positive i selve KOL-
sygdommen. Hun anskuer KOL-sygdommen som en katalysator for psykisk eller andelig vaekst.
Hun beretter om, hvordan hun er blevet mere bevidst om, hvad der giver hende livskvalitet pa
grund af KOL. Hun forklarer, hvordan sygdommen har faet hende til at stoppe op og nyde livet

mere (B2:7). Charlotte forklarer, hvad hun mener med at ”“stoppe op”:

“Der, hvor jeg faler, at jeg er stoppet op, hvis man kan sige det sddan, det er hvis der er sket noget. S far
du en reminder om, at livet ikke er en selvfglge, hvis man kan sige det sddan (...) mdske meget i relation til
dadsfald eller til sygdom i det hele taget eller til at der sker noget. For mig er det meget det, der far mig til
at stoppe op. Men det kan ogsd veere den stille gleede, som jeg oplevede med mit barnebarn i gar, der bliver

meget mere bevidst hos mig” (B2:14).

Charlotte fremhaever, hvordan en sygdom eller katastrofe kan have positive indvirkninger pa ens
liv. Hun er blevet mere taknemmelig for de sma ting i livet, og KOL-sygdommen har bevirket, at
hun er blevet mere bevidst om, hvad der giver hende livskvalitet. Hun saetter selv denne ggede
bevidsthed i relation til laeresaetningen “carpe diem”’, som hun fremhaever som betydningsfuld for
sit livssyn (B2:6). Charlotte vaelger overordnet set at tolke sygdommen positivt som bevidstheds-
fremmende, hvilket er med til at skabe positive fglelser i en potentiel identitetstruende situation.
Pa den made har Charlotte en livsfilosofi, hvorigennem sygdommen opfattes positivt, selvom hun i
begyndelsen oplevede megen angst efter indlaeggelsen. Man kan derfor sige, at hun coper fglel-
sesmaessigt med KOL ved at se en mening med sygdommen fra et hgjere perspektiv, hvorved syg-

dommen ikke laengere anskues som decideret negativ.

7 "Carpe diem” er en latinsk talemade, der betyder “grib dagen”.
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Bente viser ligeledes, hvordan hun valger at se positivt pa en situation, hvor hun reelt kunne

fokusere pa begraensningerne. Bente forteeller:

“Nee, jeg synes faktisk, at jeg er vaks. Nee, for tidligere tog jeg jo elevatoren hele tiden. Sa jeg synes faktisk,
at jeg er ret super. Det er rigtigt. Jeg synes faktisk, at det er ret flot, at jeg gdr pd trapper i dag. Det har jeg

ikke gjort f@r. Det har jeg ikke gjort i 15 Gr mdske” (B9:8).

Bente, som har moderat KOL, fortzeller, hvordan hun er stolt over, at hun gar pa trapper i stedet
for at tage elevatoren. Hun beskriver sig selv som optimistisk anlagt af natur, hvilket hun mener
skyldes en god opvaekst, hvor hun, efter egne ord, altid er blevet serviceret og har faet at vide, at
hun er super (B9:6). Dermed finder Bente det relativt nemt at vaere optimistisk, og hun viser, hvor-
ledes hun konstruktivt kan redefinere en situation. Hun er bevidst om betydningen af en positiv
tankegang, hvilket kommer til udtryk, nar hun siger: “Alle fdr jo et eller andet hen ad vejen. Det er
jo vigtigt, at man altid kan se noget positivt, ud over det traelse i hvert fald” (B9:7). Man kan argu-
mentere for, at Bente anvender optimisme og positiv taenkning som en bevidst coping-strategi i
forhold til at handtere sygdom. Hun er i stand til dette pa trods af, at hun har oplevet sygdom og
tab, blandt andet et dgdsfald i den naermeste familie tidligt i livet (B9:6). Bente har gennem livet
haft flere helbredsmaessige problemer, men hun viser, hvordan hun hurtigt er i stand til at bryde
den rumination, der kan fgre til negativ taenkning og fglelsesmaessig smerte. | forhold til spgrgsma-

let om KOL pavirker hendes humer, svarer hun:

”(...) sa har jeg knogleskgrhed, s har jeg noget betaendelse i tarmen, sd har jeg forhgjet blodtryk, sG har jeg
100 ting. Sa taenker jeg: ‘Nu mad det sgu da snart holde. Det er ligesom om, at jeg samler pG sygdomme og
andre samler pa frimaerker’. Men pd den anden side siger jeg: ‘Det skal du da ikke ga til af Bente, fremad!

Det nytter ikke noget, det her. Jeg har ikke nogen begraensninger’” (B9:10).

Bente beskriver, at hendes helbredsmaessige udfordringer til tider kan give hende negative tanker
samt en fglelse af, at hun er uheldig eller darligt stillet. Alligevel er hun hurtig til at bryde denne
tankegang, sa hun i stedet fokuserer pa muligheder frem for begransninger. Bente bevarer sale-

des sit gode humegr ved ikke at identificere sig med sygdommene i for hgj grad.
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Delkonklusion: Nogle bruger rejser som coping-strategi, hvorved negative fglelser handteres
ved at sgge nye oplevelser og eksterne input, der kan vaere behjalpelige til at fa hverdagens pro-
blemer pa afstand. Erhvervelsen af nye oplevelser kan ggre det lettere at fjerne det mentale fokus
fra en uvis fremtid, sa negative fglelser ikke opstar i samme grad. Gennem hobbyer og selvudtryk
oplever flere KOL-ramte en distraktion fra hverdagslivets sygdomsrelaterede udfordringer. Perio-
der med stillesiddende aktiviteter kan gge livskvaliteten for KOL-ramte, eftersom deres sygdoms-
symptomer i mindre grad meerkes under stillesiddende aktiviteter. De coper saledes emotionelt
med deres sygdom pa forskellig vis, men overordnet sgger de gennem disse strategier at fjerne sig
mentalt (distraktion, selvudtryk) fra en identitetstruende situation og i nogle tilfeelde rent fysisk
(flugt) for at undga pavirkningen af negative fglelser. KOL-ramte, som er i stand til at kunne be-
tragte en vanskelig situation positivt, oplever i hgjere grad positive fglelser og gget livsgleede i
hverdagen. Borgere med svaer eller meget sveer KOL har vanskeligere ved at redefinere situatio-
ner, eftersom deres begraensninger i hverdagen er mere fremtradende. En positiv redefinering af
en situation kraever, at fglelser anskues som pavirkelige, men borgere med svaer eller meget svaer

KOL er i stgrre grad overbevist om, at de ikke har indflydelse pa deres fglelsesliv.

Problembaseret coping
| interviewene findes flere eksempler pa problembaserede tilgange, hvor KOL-ramte, gennem
handling, direkte har haft til hensigt at tackle deres sygdomsrelaterede problemer. Bente fortzel-

ler, hvordan hun i hverdagen er blevet mere bevidst om betydningen af motion:

“Jeg vil sige, at jeg er faktisk blevet bedre, da jeg fik at vide, at jeg havde KOL, fordi jeg er blevet mere be-
vidst om, at man skal ggre noget mere. Det har jeg ogsa gjort tidligere, men nu er jeg kommet dertil, hvor

jeg saetter mine varer ind i elevatoren, og sd gar jeg op ad trapperne. Det har jeg aldrig gjort far” (B9:4).

Efter Bente har faet KOL, er hun blevet mere bevidst om, hvordan motion og sma ting i hverdagen
har betydning for hendes helbred. Dette skyldes blandt andet rehabiliteringsforlgbet hos Sund-
hedscenter Aalborg, hvor der undervises i praktiske og sundhedsmaessige Igsninger. Bente har ud
fra sin viden om KOL fundet nogle bestemte strategier, som gavner hende i hverdagen, hvorved

hun kan pavirke sit helbred og tackle KOL-sygdommen direkte. Bente forklarer:
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”Hvis vi sidder og spiller ludo, sd er jeg ligeglad med, om jeg vinder eller ikke vinder. Men der er altsd nogle
ting, der skal jeg (vinde). Og ligesom du siger med at gd op og ned ad trappen. Jeg skal helst have mere og

mere i posen - lidt mere i posen. Det er sGdan nogle smad ting” (B9:13).

Bente udfordrer sig selv ved Igbende at forgge vaegten af indholdet i baereposen. Pa vej hjem fra
dagligvareindkgb placerer hun nogle af varerne i elevatoren, mens hun beerer de resterende op ad
trappen til sin lejlighed. Dermed kan man sige, at hun gennem praktiske handlinger har fundet en
strategi, hvorved hun kan fa mere motion ud af “sma ting” i hverdagen. Bente siger, at hun stop-
pede med at ryge for omtrent 20 ar siden (B9:2). Derfor har hun allerede tidligere veeret opmaerk-
som pa betydningen af forskellige livsstilsvalg i forhold til sygdom, men efter konstateringen af
KOL er hun blevet mere bevidst om betydningen af motion. Man kan sige, at Bente i udgangspunk-
tet mener, at det er muligt at pavirke helbredet gennem sma handlinger i hverdagen. Derved tack-
ler hun problemet direkte og benytter ikke kun emotionsbaseret coping.

Bjarne og axgtefaxllen har begge KOL, hvorfor de begge oplever begransninger i hverdagen.
Bjarne fortaeller: "Der er mange ting, der bliver problematiske, i seerdeleshed for min kone, og
dermed ogsa for mig. Det afhaenger af de ting, vi foretager os sammen, ndr hun er med. Planlaeg-
ning er et must” (B6:5). Bjarne forklarer flere gange, hvordan planleegning er essentielt, hvis han
skal have hverdagen til at fungere, eftersom han mener, at alting tager mere tid for en person med
KOL, hvorfor det kraever planleegning af sma detaljer, som folk normalt ikke teenker over. Bjarne
fortaeller om en specifik situation, hvor han matte sgrge for at fa et hotel, hvor de kunne blive ind-
kvarteret nederst, da aegtefzllen ellers ville veere forhindret (B6:5). Det kan dermed papeges, at
Bjarne og agtefallen anvender problembaseret coping i forhold til planleegning af detaljer i hver-
dagen. Barnett (2005: 810) faldt ligeledes frem til i sin undersggelse, at KOL-sygdommen bevirker
at planlagning af hverdagens ggremal vanskeligggres, fordi symptomerne svinger fra dag til dag.
Eksterne faktorer, der har indflydelse pa planlaegning, er blandt andet vejrforholdene, distancen
der skal tilbagelaegges samt muligheden for at medbringe iltapparat.

Stig fortaeller ogsa, hvordan han tilrettelaegger sin dag anderledes, fordi han har KOL. | forhold

til, hvad der har indflydelse pa planlaegning, siger han:
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”Ja, det er meget efter vejret ja. Det er det faktisk. Det udelukker mig ikke fra at tage til en fest. Sd tager jeg
sgu bare en taxa eller en bus eller et eller andet. Men hvad jeg lige skal lave, der er lidt hdrdt - ud at trave

efter noget eller noget andet - sd er det vejret, der bestemmer ja ... ” (B7:11).

Stig oplever, at vejret har meget indflydelse pa hans fysiske helbred, hvorfor der ma tages hgjde
for vejret i den daglige planlaegning. Han planlaegger indkgb efter vejret, men han forteeller, at han
ikke opsg@ger informationer om vejret intentionelt, eftersom man far vejrudsigten praesenteret
flere gange om dagen i tv (B7:11). P& den made tackler han hverdagens sygdomsrelaterede udfor-
dringer ved at planlaegge efter vejret, saledes at KOL begraenser ham mindst muligt.

Mona planlaegger ogsa efter vejret, hvorfor de normalt rejser til de varme lande om vinteren,
saledes at hendes KOL ikke bliver for slem i vintermanederne, idet frostvejr er det hardeste for
Mona (B8:10). Aksel, der er mindst ramt af KOL, forklarer, hvordan frost er slemt for ham, hvorfor
han undlader at skovle sne i frostvejr (B9:10). Udover kulde oplever Stig, at varmt og fugtigt vejr
ogsa kan veere slemt (B7:9). Nogle informanter giver ligeledes udtryk for, at de undgar damp. Fie
og Mona lader eksempelvis deres maend sta for madlavningen, fordi de ikke laengere selv kan lave
varm mad (B1:3;B8:4). Allan (B3:10) forteeller, hvordan KOL medfgrer, at han ikke laver varm mad
laengere. Hvis han far varm mad, sa spiser han typisk pa varmestuen. Bjarne og agtefellen sgrger
for, at Bjarne gar i bad sidst, sa der ikke er damp pa badevzerelset, nar hun skal i bad (B6:8).

Delkonklusion: KOL-ramte udvikler forskellige Igbende forskellige strategier til at handtere
hverdagslivets udfordringer, som ofte omhandler helt sma detaljer, der almindeligvis ikke taenkes
over. De kan |lgbende udfordre sig selv fysisk i hverdagssituationer for at styrke deres helbred. De
tager i stgrre grad hgjde for sma detaljer i hverdagen for at undga tilfaelde af andengd. De plan-
laegger mere efter vejret, hvor frost typisk anses for at vaere det hardeste at udholde. Madlavning
kan vaere problematisk, sarligt for personer med KOL i sveer eller meget sveer grad. Varmt og fug-

tigt vejr kan ogsa veaere en udfordring, og vintermanederne anses generelt for at vaere hardest.

Sociale sammenligninger

Tidligere forskning har vist, at kronisk syge positivt kan benytte sig af sammenligninger til at gge
livskvaliteten. Sammenligninger foregar ofte automatisk og ubevidst, som en del af en identitets-
skabende proces, der foregar i samspil med omverdenen, hvorfor der er ikke tale om bevidste co-

ping-strategier i de fleste tilfaelde. Fglgende analyseafsnit vil vise, hvordan KOL-ramte anvender
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opadgdende og nedadgaende sammenligninger bade positivt og negativt. Hensigten med analyse-
afsnittet er at fa en dybere forstaelse for de sociale og kognitive effekter af KOL, men ogsa at vise,
hvordan sociale sammenligninger kan anvendes som en bevidst handteringsstrategi.

| interviewet med Bente fremkom der et eksempel pa en sammenligning:

”Og altsG nu gdr jeg op og ned ad trapper. Det er ikke fordi, at jeg ikke bliver forpustet, men jeg havde mit
barnebarn med forleden dag. Vi var nede i kaelderen efter noget, hun skulle have, og sa gik vi op ad trapper-
ne, og sd sagde hun: ‘Puh, det er godt nok godt, at vi ikke har trapper derhjemme.” SG taenkte jeg ogsd ved

mig selv: ‘"Hehe Bente, s ga@r det ikke noget, at du puster indimellem.”” (B9:7).

Bente fortaeller, at hun gik pa trapperne med sit barnebarn, som ogsa blev forpustet. Her veelger
Bente at sammenligne sig godmodigt med barnebarnet, hvor hun ser det normale i at vaere forpu-
stet. Dette er et eksempel pa en nedadgdaende sammenligning, hvorigennem Bente skaber en me-
re positiv selvidentitet. Hun illustrerer saledes, hvordan en sammenligning kan anvendes positivt
til at hgjne humegret og livsglaeden i hverdagen.

Fie, der generelt har svaert ved at cope emotionelt med KOL, anvendte opadgaende sammen-
ligninger flere gange i interviewet. Fie navner, hvordan hun fgler sig uheldig sammenlignet med
andre, og at hun hellere ville have sukkersyge end KOL, fordi diabetikere lettere kan handtere de-
res sygdom ved at undga sukker (B1:17). | forlaengelse af dette forteeller hun en historie om to af

sine venner, der er storrygere:

"0g sd taenker jeg ogsa: "Jamen hvorfor bliver de ikke syge i stedet for mig?’ Hvor jeg r@g denne her halvan-
den cigaret om natten. Og ndr jeg sd stod op, der kunne godt gd en time, fgr jeg taendte en cigaret. Ndr jeg
lige havde faet noget kaffe lavet, sa kunne jeg da godt lige tage en cigaret, inden jeg skulle til at lave mad.

Jeg skulle ogsd have noget tgj pd. Det gik jo. Men nej nej, det var bare mig, der skulle have dette” (B1:17).

Dette er et eksempel pa en opadgaende social sammenligning. Fie ser vennerne som mere heldige
end hende, fordi de ikke har faet KOL, selvom de har rgget mere end hende. Fie papeger efterfgl-
gende, hvordan hun er bevidst om, at sadanne tanker kan ggre hende trist og deprimeret (B1:17).
Naturligvis gnsker Fie dybest set ikke at vennerne far KOL, men hun opfatter det som uretfeerdigt,

at hun har faet en kronisk sygdom, mens andre rygere ikke har. De opadgaende sammenligninger

116



skaber smertefulde fglelser i Fies tilfaelde, hvilket hun er bevidst om. Det skal understreges, at Fie
har KOL i meget sveaer grad og derfor mgder store udfordringer i hverdagen, hvorfor det sandsyn-
ligvis i udgangspunktet er vanskeligere for hende at bruge sammenligninger positivt. Da sociale
sammenligninger potentielt kan styrke selvfglelsen og identiteten, kan der argumenteres for, at de
negative sammenligninger indikerer, at Fie har vanskeligt ved at skabe en ny identitet eller opret-
holde sin gamle. Som tidligere naevnt, gnsker Fie ikke at treene i et offentligt fitnesscenter. Dette
kan blandt andet skyldes, at hun ikke gnsker at befinde sig i en situation, hvor hun automatisk an-
vender en opadgdende sammenligning, der svaekker hendes selvfglelse.

Mona demonstrerer, hvordan en person med svaer KOL kan bruge sammenligninger, som styr-
ker selvfglelsen og identiteten. Mona forteeller gennem interviewet som helhed, hvor glad hun er
for at rejse. Hun vil gerne hjaxlpe andre ved at vise, at det er muligt at rejse med iltapparat, hvilket
hun ogsa har vaeret inde at fortaelle om pa Sundhedscenter Aalborg (B8:13). Hendes intention med
at fortzelle om at rejse er saledes primaert, at hun gerne vil dele en strategi, som har gavnet hende
personligt. Hun synes, det er synd for dem, som ikke rejser. Mona siger: “Jeg er privilegeret, at vi
har penge til det. Det er jo ikke alle, der har. Og jeg kan have ondt at dem, der ikke kan ggre det
sdadan, men altsa som sagt, det har vi jo selv sparet op til” (B8:8). Dermed sammenligner Mona sig
med andre KOL-ramte og fokuserer pa, hvordan hun er privilegeret i forhold til dem. Der er tale
om en nedadgdende sammenligning i dette tilfaelde, som kan siges at veere identitetsopbyggende
for Mona. Sammenligningen giver hende flere positive fglelser, fordi der er tale om en positiv vir-
kelighedsfortolkning. Denne virkelighedsfortolkning er ogsa influeret af sociale omstaendigheder,
blandt andet hendes og agtemandens gkonomi, og den realitet at hun har en mand, der ligeledes
er glad for at rejse.

Charlotte (B2:13-14) fortzeller om sin niece, der oplevede at fa en hjerneblgdning som 48-arig.
Hjerneblgdningen resulterede i, at hun kom tre uger i respirator, og en operation var ngdvendig
for at holde hende i live. Halvandet ar senere kunne hun kapere sin sygdom. Charlotte fortaeller

om et foredrag, niecen holdt:
“Men der fortalte hun i to timer om det at fa en hjerneblgdning, og hvad det ggr ved hende, og hvor rigt et

liv hun har féet, og selvom det var en hard lzeresteg, ville hun aldrig have veaeret det foruden. Det har laert

hende sG meget. Sa hun har prgvet det virkelig i hard madlestok (...) Det var sd raedselsfuldt at se, hvad det
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kan ggre ved et menneske, der i den grad kaemper for, at det her skal jeg nok klare. Hun er i arbejde i dag,

og hun underviser i det at have faet en hjerneblgdning, og hun har ikke ondt af sig selv” (B2:13-14).

Niecen fremstilles i et heroisk narrativ af Charlotte, hvor hun laegger veegt pa, hvordan sygdom-
men har forandret niecen og forbedret hendes livskvalitet efter hjerneblgdningen. Niecen kan
derfor siges at vaere en inspirationskilde for Charlotte, idet hun klarede et mere voldsomt syg-
domsforlgb uden at miste sin positive tilgang til livet. Charlotte forklarer, hvordan hjerneblgdnin-
gen har faet niecen til at stoppe op og nyde livet mere (B2:14). P4 den made har Charlotte set,
hvordan et naert menneske har veeret i stand til at cope emotionelt med et sygdomsforlgb, som
var mere voldsomt end hendes eget, hvilket forlener hende med hab og styrke. Gennem den op-
adgaende sociale sammenligning, hvor hun sgger inspiration hos niecen, skaber Charlotte saledes
mening i sygdommen ved at se pa den som en spirituel rejse, der fgrer til stgrre livskvalitet.

Stig fortaeller: ”Sdh ... Ja. Jeg har en bror, han har ogsd KOL. Han surmuler. Han sidder bare
derhjemme og surmuler: ‘Hvad fanden sidder du derhjemme og surmuler for?’” (B7:28). Stig forkla-
rer, hvordan broderen kan vaere negativ at tale med. Dette kan betragtes som en nedadgaende
sammenligning, der styrker Stigs selvidentitet som den optimistiske, der tager let pa tingene. Stig
har KOL i hgjere grad end broderen, sa han laerer ogsa derigennem, at positivitet ikke kun frem-
bringes af situationen, men aktivt kan veelges. Stig fgler en vis grad af kontrol over at veere positiv,
og han bruger sin humor aktivt til at cope med KOL-sygdommen. Stig fremhaever dermed betyd-
ningen af at vaere positiv og have humor.

Delkonklusion: KOL-ramte foretraekker generelt at traene med ligevaerdige, eftersom traening i
offentlige fitnesscentre kan forarsage skamfglelse, hvilket blandt andet skyldes opadgaende sam-
menligninger. Saerligt for borgere med meget sveer KOL er opadgdaende sammenligninger mere
fremtraedende, hvor de anskuer sig selv negativt i forhold til andre, hvilket reducerer deres livskva-
litet. Opadgaende sammenligninger kan ogsa anvendes positivt, og i nogle tilfaelde sgger de inspi-
ration og hab gennem disse. Borgere som er bedre til at handtere sygdommens negative fglelses-
maessige konsekvenser, anvender oftere nedadgaende sammenligninger, hvorigennem de kan
blive opmaerksomme p3, at de i nogle situationer er bedre stillet end andre, hvilket resulterer i
flere positive fglelser samt mere livskvalitet. Udfordringen for KOL-ramte bestar til dels i at blive

bevidste om, hvordan de anvender sociale sammenligninger i hverdagen, og om disse pavirker
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deres selvfglelse positivt eller negativt, eftersom dette har indflydelse pa deres livskvalitet og lyk-

ke.

Humor

Flere informanter udtrykker, at humor kan vaere med til at ggre det lettere at handtere hverda-
gens udfordringer. Humor bruges eksempelvis i Charlottes tilfaelde, nar hun siger: “Du kan sagtens
kombinere noget dybsindigt med humor. Det er jo slet ikke noget problem. Det fgler jeg i hvert fald
ikke” (B2:14). Ifglge Charlotte er det muligt at kombinere alvorlige samtaleemner - sasom livstru-
ende sygdomme - med mere letsindige. For Charlotte er det vigtigt at kunne opleve en dybere
tilknytning til andre, hvor hun er i stand til at kunne tale om dybe og alvorlige emner, men disse
emner kan nemt blive for tyngende, hvis de ikke lettes med humor. Charlottes tanke om at kombi-
nere alvor med humor er udtrykt i et gruk af Piet Hein: “Den der kun tager sjov for sjov og alvor
kun alvorligt, han har faktisk fattet begge dele lige ddrligt!” Charlotte (B2:14) fremhaever i inter-
viewet, hvorledes hendes niece seerligt brugte humor til at holde humgret hgjt efter en hjerne-
blgdning. Hermed kan det siges, at Charlotte sammenligner sig med niecen og s@gger inspiration via
en opadgdende social sammenligning, hvilket betyder at Charlotte ogsa anvender humor, som en
bevidst handteringsstrategi, til at kunne se lyst pa hverdagslivet med KOL.

Ligeledes bruger Stig sin humor bevidst i hverdagen. Han fortzeller, hvorledes han har veaeret
seelger og dermed har vaeret i kontakt med mennesker, hvor det har veeret gavnligt at have humor.
Stig har altid brugt sin humor i forhold til kunderne (B7:13-14). Han naevner ligeledes, hvordan han
bruger sin humor pa veertshuset, hvor han star bag baren én gang om ugen. Han siger: “Jeg bruger
min humor totalt. Der er ikke nogen nede pd det veertshus der, der kan meerke, at jeg er syg. Over-
hovedet ikke. Slet, slet ikke” (B7:14). Citatet er med til at understrege Stigs udtalelse vedrgrende,
hvordan humor kan vaere behjalpelig til at fa hverdagen til at glide bedre. Nar han er pa veertshu-
set, er humor et virkemiddel til at opretholde en sa normal identitet som muligt, og ifglge ham selv
falder han fuldkomment ind i miljget. Ud fra Goffmans dramaturgiske perspektiv anvender Stig
humor som en performance, hvorved han opretholder sin identitet som tilhgrende ‘de normale’.
Gennem humor oplever han saledes social accept, og coper dermed med det stigma KOL-
sygdommen medfgrer. Dermed bliver humor en made, hvorpa stig passerer, hvorved en uover-

ensstemmelse mellem den virtuelle identitet og aktuelle sociale identitet ikke forekommer, og Stig
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forbliver 'virtuelt normal’. Det kan fremhaeves, at der pa et vaertshus er nogle forventninger og
krav til social ageren, som Stig i hgj grad opfylder ved at bruge humor som redskab.

Stig papeger, at KOL har @&ndret maden, hvorpa han anvender humor: “Det kan godt veere, jeg
bruger min humor lidt mere end jeg plejer. Fordi det skal squ ikke vaere sa surt” (B7:14). Dette illu-
strerer, hvorledes KOL i Stigs tilfaelde er en katalysator for anvendelsen af humor, hvilket han altid
har haft, men nu anvender i stgrre grad som bevidst coping-strategi.

Bjarne ytrer, at humor ogsa betyder meget i hans hverdag til at lette stemningen. Han frem-
haever humorens sociale aspekt, eftersom han mener, at det er vigtigt at grine sammen med an-

dre:

”(...) Altsa vi har altid grinet meget sammen og har haft forngjelse af det. Men vi bestraeber os pd at ggre
det i nuet. Det er faktisk en temmelig god pille. De par gange om ugen, hvor vi mgdes med dem, som hun
har gdet til gymnastik med siden 2009/2010, der har vi ogsad et rimeligt godt sjak. Der bliver grinet, og der
bliver fortalt vitser og historier. Mange af deltagerne er pG hendes niveau. Men ndr man hakker og sprutter

og dajer med at fa luft, sa er det godt at fa grint” (B6:14).

Bjarne forklarer, hvordan han og asegtefallen ofte tager til gymnastik sammen, hvor humor er en
vaesentlig del af deres sammenhold. Han sammenligner humor med medicin ved at sige, at det er
”en god pille”. Han mener, at det er godt at fa grint, selvom man har det fysisk darligt. Dermed kan
humor vende en svaer situation til en mere positiv. Han indikerer, at humor er med at fa proble-
merne pa afstand, hvilket giver mere livskvalitet. Bjarne forteeller ogsa, hvordan et godt grin pavir-
ker en laengere frem i tiden, og man kan tage det gode humgr med hjem (B6:14). Bjarne kombine-
rer dermed et alvorligt emne med humor, ligesom Charlotte, og han fortzller, at de i deres for-
samling er gode til at grine ad sig selv, pa trods af deres helbredsmaessige situation. Han kalder
dette for galgenhumor (B6:19). Bjarne mener, at humor er gavnlig for at lette hverdagens proble-
mer, men at det kraever mere anstrengelse at bruge humor, hvis ens symptomer forvaerres
(B6:19). | forhold til hvordan de KOL-ramte bruger humor til at lette hverdagen, kan Charlie Cha-
plin citeres: “Life is a tragedy when seen in close-up, but a comedy in long-shot. To truly laugh, you
must be able to take your pain, and play with it!” Humor satter de KOL-ramte i stand til at se de-

res sygdom fra et andet perspektiv, hvorved de fgler sig mindre tynget af hverdagens problemer.
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Delkonklusion: KOL-ramte distancerer sig fra hverdagens udfordringer gennem anvendelsen af
humor. Humor muligger at se det lyse i alvorlige situationer. Det kraever en st@rre bevidst indsats
at anvende humor, hvis sygdommen forveerres. Humor benyttes ligeledes dramaturgisk, hvorved
KOL-ramte gennem en performance straeber efter normalitet. Dermed kan de potentielt cope med
det stigma, som er tilknyttet KOL-sygdommen, eftersom humor kan anvendes til at opna en stgrre

grad af social accept.
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Analysedel 3 - Lykke og livskvalitet

Pa trods af deres helbredsmaessige udfordringer formar informanterne overordnet set at opret-
holde en tilvaerelse med lykke, livskvalitet og glaede. | hvilken grad informanterne evner at fortsaet-
te en tilvaerelse med livskvalitet, afhaenger blandt andet af graden af KOL. Jo mere KOL begraenser
tilveerelsen, jo vanskeligere kan det vaere at opretholde optimisme og livsglaede. Fglgende analy-
sedel omhandler, hvad der har betydning for KOL-ramtes lykke og livskvalitet, og hvordan KOL-

sygdommen pavirker disse.

Kortere horisonter

KOL har indflydelse pa de ramtes lykke og livskvalitet i forhold til planlaegning. 63-arige Bjarne be-
retter om, hvordan han planlaegger: “Ja, og sé mdske med en kortere horisont, end man havde
tidligere. Lad vaere med at udsatte noget. Det kan ikke betale sig, fordi ingen kender dagen. De
bliver mere og mere sande, alle de der kloge ord” (B6:12). Bjarne oplever, at han opererer med
kortere horisonter og udsaetter ting i mindre grad end tidligere, fordi han oplever fremtiden som
mere uvis. | forleengelse af dette navner Bjarne, hvordan hans evne til at leve i nuet er blevet in-
tensiveret af sygdommen. Dette manifesterer sig blandt andet ved, at han i stigende grad kgber de
ting, han har lyst til, eftersom det ikke er sikkert, at pengene kan give glaede om et halvt ar (B6:13).
Bjarne forklarer, hvordan han tidligere teenkte, at fremtiden 13 langt vaek, men i dag teenker han
mere over, hvad han skal her og nu, fordi “horisonterne er kommet taettere pa” (B6:13). KOL-
sygdommen bevirker derfor i Bjarnes tilfeelde, at han i mindre grad udsaetter aktiviteter og undgar
at planlaegge flere ar frem, fordi han gnsker at fa det optimale ud af livet her og nu.

68-arige Johanne forklarer i lighed med Bjarne:

“Jeg vil ikke sige: "Jamen skal vi ikke pr@ve at se til naeste fordr, om vi skal det og det?’. Det har jeg lovet mig
selv. Det, jeg gerne vil, gar jeg, ndr det falder for, fordi jeg lige preecis ikke ved, hvordan jeg har det til naeste

forar. Men jeg ved, hvordan jeg har det her og nu” (B5:8).

Johanne forteeller, hvorledes hun ikke gnsker at udsaette en ferie, fordi hun er usikker pa, om hun
stadig kan rejse til naeste forar. Johanne har derfor bestemt sig for at gribe muligheden for at fa en
god oplevelse, nar hun kan, hvorfor nuet bliver vigtigere for hende. Hermed kan der i Bjarnes savel

som Johannes tilfeelde argumenteres for, at KOL bevirker at fremtiden opleves som mere usikker,
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hvorfor de hellere vil handle end udszette mulige lykkebringende oplevelser. Dette medfgrer, at de
i hgjere grad fokuserer pa, hvad de kan her og nu, mens planlagning lengere ud i fremtiden ned-
prioriteres.

Mona svarer pa spgrgsmalet om, hvad hun finder vigtigt for sin livskvalitet: “Det er vigtigt for
mig at leve sd almindeligt som muligt og vaere sammen med s@ mange som muligt og rejse - at
rejse er saligggrende for mig. Dét er det, fordi vi altid har rejst meget” (B8:6). For Mona er livskvali-
tet at leve et sa normalt liv som muligt i godt selskab, mens hun kan. Hun understreger, at rejser er
essentielle for hendes livskvalitet. Mona (B8:3) fortaeller, at hende og manden altid har rejst me-
get, hvilket de har til hensigt at fortsaette med, sa laenge hendes helbred tillader det. Hun ytrer
ligeledes, at de tidligt nok kan komme til at sidde fast derhjemme, hvorved hun indikerer, at hun
helst ikke vil udsaette nogen rejser. Hun planlaegger, ligesom Bjarne og Johanne, pa kort sigt med
henblik pa at opna sa mange lykkebringende oplever som muligt, hvor hun samtidigt oplever social
inklusion. Hun fortzeller, hvordan hun nyder at planlaegge ferier pa iPad, hvor det handler om at
veere hurtig til at sla til. Mona siger: “Altsa hver gang, de kommer med en lejlighed pa iPad, sa si-
ger jeg: ‘Tag den, tag den nu!’” (B8:10). Ligesom Bjarne i stigende grad kgber ting, han har lyst til,
sa vaelger Mona at sla til, nar et godt rejsetilbud byder sig. Horisonterne er kommet taettere pa, og
KOL skaber saledes i disse tilfaelde et presserende behov for at erhverve gode oplevelser, mens det
er muligt, eftersom fremtiden virker mere usikker.

65-arige Charlotte (B2:3,7) forklarer, at hun i dag har mere livskvalitet end tidligere, fordi hun
er blevet mere bevidst om, hvad der har betydning for hende. Hun fortzller, at hun havde god
livskvalitet fgr hun fik KOL-diagnosen, men at sygdommen har intensiveret hendes livsglaede. Kon-
stateringen af KOL repraesenterer saledes et vendepunkt i Charlottes livsfortalling. Hun forteeller,
hvorledes hun lever mere i nuet og naevner i denne forbindelse sit motto “carpe diem” (B2:14).

Charlotte oplever ligeledes, at planleegning laengere ud i fremtiden er blevet mindre vigtigt. Hun
undgar derfor helst at planlaegge for meget. Hun forteaeller: “Ja, jeg vil helst ikke planlaegge for me-

get, men alligevel bliver der jo planlagt noget. Vi kan godt lide at rejse blandt andet, og vi kan godt
lide at komme til koncerter og til forskellige ting og sager” (B2:20). Charlotte kan som Mona lide at
rejse, og pa interviewtidspunktet var hun just hjemvendt med sin mand fra en tur pa Cuba. Hun

forklarer dog, at kun helst ikke vil planlaegge for meget, selvom planleegning i nogen grad er ngd-

vendigt: ”(...) ja ‘carpe diem’ og alligevel planleegge, det er man jo ngdt til” (B2:20). For Charlotte
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er planlaegning ngdvendigt, men hun sgrger for ikke at fylde kalenderen for meget op, hvilket
haenger sammen med, at hun gnsker at leve i nuet sa meget som muligt og seerligt nyde de nzere

ting. Charlotte forklarer, hvad hun mener med carpe diem som livsfilosofi:

“Det var helt vidunderligt, da vi kom hjem. Vores bil stod ovre i lufthavnen, og det fgrste min mand sagde,
da vi sad i bilen og begyndte at k@re, var: ‘Nej, har du set pdskeliljerne er sprunget ud’. De der fgrste indtryk.
Det fa@rste man g@r, nar man kommer hjem i haven, er lige at gd en runde: ’Ej, rabarberne er pd vej op’. (...)
Og sd kunne vi gé ud og hente purlgg fra drivhuset, og dernede var der et fugleliv uden lige, og der var en
blomsterpragt uden lige, som duftede. SG det er meget sddan nogle nare ting, og de er jo sjove med bgrne-
barnene i den grad. Sa det, tror jeg, vil altid fylde meget ved mig. SG det haber jeg ikke, at jeg vil glemme i

min travlhed sG meget. Jeg tror ikke, at jeg gar det, fordi jeg er blevet mere bevidst om det” (B2:20).

Charlotte forklarer, hvordan de neaere ting i livet har stor betydning for hende - szerligt hvis hun kan
dele oplevelserne med bgrnebgrnene og manden. Hun giver endnu engang udtryk for, hvordan
hun er blevet mere bevidst om betydningen af de nzere ting for sin livskvalitet og lykke, hvilket i
nogen grad skyldes KOL-sygdommen. Charlotte omtaler ikke, hvordan horisonterne er kommet
naermere, eller at hun vil gribe flere store oplevelser, men hun italesatter, hvordan hun er blevet
mere bevidst om at gribe de sma gjeblikke i livet. Hun papeger, hvordan planlagning for hende
kan komme i vejen for dette, hvorfor hun er opmeerksom pa ikke at blive fortravlet.

Delkonklusion: Der er en tendens til, at KOL-sygdommen bevirker at planlaegning pa laengere
sigt nedprioriteres, mens oplevelser inden for en kortere tidshorisont opprioriteres. KOL-ramte
giver derfor udtryk for, at de vaerdsaetter nuet mere. Forngjelser i hverdagen udskydes i mindre
grad, idet fremtiden opleves som mere usikker. Der er forskel pa, hvilke oplevelser de tillegger
betydning. Nogle szaetter mere pris pa de sma ting i livet, mens andre sgger at fa sa mange store

oplevelser som muligt, mens de har helbredet til dette.

Hverdagsaktiviteter

Allan fgler dagligt, at KOL er begreensende for hans livskvalitet. Pa trods af dette giver han udtryk
for, at der er flere aktiviteter, som glaader ham i hverdagen. En af de vigtigste aktiviteter for Allan
er at slibe sten. Han bestiller opaler over nettet, som han efterfglgende sliber i hjemmet (B3:13).

Under interviewet talte han entusiastisk om sin samling af opaler, hvorfor vi tog os tid til at tale
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om denne hobby i omtrent 20 minutter, eftersom han tydeligvis blomstrede op ved dette samta-
leemne. Allan fortzeller, at han dagligt sliber sten uden brug af maskiner (B3:13). Der kan argu-
menteres for, at han i mindre grad er opmaerksom pa personlige problemer, nar han sliber sten. Til
spgrgsmalet om, hvordan han ellers far humgret op, svarer Allan, at han godt kan lide at se fjern-
syn, k@re rundt pa scooter eller besgge vennerne pa varmestuen (B3:9). Selvom Allan oplever be-
graensninger og frustration i hverdagen, erfarer han tilsyneladende en stgrre grad af lykke og livs-
kvalitet gennem naevnte aktiviteter. Vennerne pa varmestuen er vigtige, fordi han oplever social
inklusion og forstaelse i det specifikke milj@. Integrationen i et socialt faellesskab gger hans livskva-
litet. Herudover far han varm mad pa varmestuen, hvilket han ikke er i stand til at lave derhjemme
pa grund af mados. | forhold til at kgre rundt pa scooter betoner Allan friheden ved at kunne be-
spge forskellige steder i Danmark.

Bente forteeller ligeledes om aktiviteter, der giver hende livskvalitet i hverdagen. Hun beretter
om, hvorledes hun kontinuerligt udfordrer sig selv til vandgymnastik: “Jamen bare ved sddan no-
get, at jeg er til vandgymnastik. Jeg skal helst vaere den f@rste, ndr vi lgber igennem vandet, nar vi
kommer ned for enden af bassinet” (B9:13). Bente finder glaede i at udfordre sig selv i hverdagen.
Konkurrenceaspektet forstaerker hendes motivation, hvilket tilsyneladende giver hende mere livs-
kvalitet, og hun fremhaever betydningen af motion i forhold til at handtere KOL (B9:4).

Bjarne forklarer, at han nyder at spille musik, og at han kan bruge adskillige timer ved compu-
teren, hvor han redigerer billeder og film. | forhold til musik siger han: "Jeg spiller forskellige in-
strumenter, og det giver mig en tilfredsstillelse. Ikke at jeg skal ud og optreede med det. Det har jeg
0gsd gjort, men det er ikke sadan i den forbindelse. En times tid eller to gdr stille og roligt med mig
selv” (B6:17). Bjarne oplever at falde hen i musikken og blive opslugt af aktiviteten (B6:18). Han
spiller forskellige instrumenter som amatgr, og det giver ham livskvalitet, selvom han ikke har no-
gen intention om at optraede med det. Det er saledes en aktivitet, han primeaert udfgrer for sin
egen skyld. Ligesom Allans stenslibning er dette en stillesiddende aktivitet, hvorfor det kan pointe-
res, at KOL under aktiviteten i mindre grad maerkes eller slet ikke. Bjarne pointerer, hvorledes han
kan bruge flere timer pa disse aktiviteter, hvor han fgler, at tiden gar hurtigt.

Flemming forteeller ligeledes om en aktivitet, der giver ham livskvalitet i hverdagen. Flemming
var glad for at blive interviewet pa universitetet, eftersom han havde hgrt dagen i forvejen, at en

sjeelden fugl var blevet spottet i omradet. Flemming fortaller, at han ofte tager ud i naturen og
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kigger pa fugle. Han naevner, at han gerne bruger et sted mellem 2-6 timer pa dette (B4:6). Han
siger om denne aktivitet: “Det er bare séd dejligt at std derude og slappe af (...) Det er sé dejligt. Det
er hgrelsen. Det er synet. Og sd star man ude i den friske luft. Det er bare vidunderligt for at sige
det paent” (B4:17). Han forklarer, at han nyder at bruge sanserne og vaere ude i den friske luft.
Derudover er det for Flemming en meget afslappende aktivitet, idet han tilsyneladende oplever
indre ro ved fuglekiggeri. Vi fulgte Flemming efter interviewet, for at se om vi tilsammen kunne
spotte den sjaldne fugl, men uden held. Alligevel gav dette os en god fornemmelse af, hvor be-
tydningsfuld denne aktivitet er for ham.

For Charlotte er de sma gleeder i hverdagen mest lykkebringende. Hun fremhaever en oplevelse
med barnebarnet pa 7 ar, hvor de talte om glaede (B2:7) og hun understreger betydningen af na-
turoplevelser for livskvalitet og lykke (B2:5). Hun nyder at ga ture i parker med manden, og de dyr-
ker deres egne grgntsager i baghaven (B2:8). Hun forklarer, at naturoplevelser giver hende sindsro
og plads til refleksion (B2:9). At leve i nuet giver Charlotte livskvalitet, hvilket for hende blandt

andet handler om at nyde de sma ting i livet. Charlotte fortaeller om en naturoplevelse:

“Oppe i sommerhuset har vi barnebgrnene hver sommer i nogle dage. Der er ikke noget skgnnere end at
tage til (naevner gstjysk havneby) med vores krabbe-fiskestaenger og smd net. Og sd har jeg fat i ryggen eller
i kraven pa den yngste af dem, og sa fanger vi krabber. Det er simpelthen sd skaegt. Du kan bruge timer!”

(B2:9).

Charlotte beskriver i ovenstaende citat, at livskvalitet kommer gennem de nzere og sma oplevel-
ser. Hun fremhaever i ovenstaende en specifik naturoplevelse, der eksemplificer, hvordan hun ny-
der aktiviteter i naturen i hverdagen.

Delkonklusion: Det ses, at KOL-ramte udfgrer forskellige aktiviteter i hverdagen for at fremme
eller bibeholde deres livskvalitet. Stillesiddende aktiviteter har den fordel, at KOL-sygdommens
symptomer i mindre grad meerkes, hvilket kan give midlertidig lindring fra hverdagens udfordrin-
ger. Desuden kan stillesiddende aktiviteter, herunder forskellige hobbyer, gge livskvaliteten, efter-
som sygdomsidentitet traeder i baggrunden. Fysisk kreevende aktiviteter har den fordel, at de giver
mulighed for at styrke det fysiske helbred. Naturoplevelser giver mulighed for refleksion og indre
ro. Hverdagsaktiviteter i selskab med andre kan gge livskvaliteten ved at give mulighed for social

inklusion i et stgrre feellesskab.
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Altruistisk handlen

Hvis den KOL-ramte fgler sig begraenset og ma fravaelge sociale arrangementer, kan livskvaliteten
mindskes markant. Dette sgger KOL-ramte derfor at undga pa forskellig vis, eftersom de ofte fryg-
ter social eksklusion. Dette gaelder blandt andet i 75-arige Bentes tilfaelde, hvor hun siger fglgende

i forhold til, hvad der giver hende livskvalitet og lykke:

“Det er at blive ved med at have noget kontakt med andre og komme ud. Hvis jeg kommer dertil nogensin-
de, pd grund af enten KOL eller Bechterew, at jeg skal sidde her (griner) - dét bliver et mareridt. Sa tror jeg,

at jeg bliver en besveerlig patient” (B9:9).

Bente frygter, at KOL eller hendes gigtsygdom pa et tidspunkt vil isolere hende socialt. Hun frem-
haever derfor det afggrende i at veere socialt aktiv. Da hun ikke er hardt ramt af KOL, er hun stadig
i stand til at leve et liv uden vaesentlige mobilitetsbegraensninger. Derfor er hendes sociale liv ikke
markant pavirket, og hun kan bibeholde en tilvaerelse med livskvalitet, som i hendes tilfeelde haen-
ger sammen med udviklingen af sociale relationer. Dette kommer hun ind pa i forhold til at vaere
besggsven, hvilket hun naevner som en social aktivitet, der bade gavner hende selv og vedkom-
mende, hun besgger (B9:10). Bente forteeller, at hun er besggsven for to personer, som hun ser ca.
hver fjortende dag. Det betyder meget for Bente at besgge disse personer, idet hun oplever at
kunne bidrage til andre, hvorfor dette kan betragtes som en altruistisk handling. Ydermere fortael-
ler Bente, hvorledes hun ogsa selv oplever positivitet i hverdagen ved at veere besggsven. Hun

ytrer:

“(...) Jeg far ogsa selv noget ud af det. Det er jo meget positivt, at nGr man besgger nogen, at man kan
meerke, at de er glade for det. Sa far man ogsa selv en frygtelig masse positivt ud af det (...) Hvis man ikke
selv ggr det, sa far man heller ikke noget igen selv. SG om man kan sige, at det er egoistisk, det ved jeg ikke.

Men jeg fdr i hvert fald det ud af det, at jeg synes det er rart, at jeg kan ggre noget” (B9:10).

Bente oplever, at hun far en masse positivt ud af at veere besggsven, fordi hun kan vaere andre til
gavn. Ud fra denne betragtning saetter hun spgrgsmalstegn ved, om der sa ligeledes findes et egoi-
stisk element i at give, idet hun selv opnar meget positivt ved disse besgg. Dermed kan det argu-

menteres, at Bente far livskvalitet og en fglelse af lykke ved at vaere besggsven, fordi hun oplever
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at vaere andre mennesker til gavn. Som besggsven oplever Bente at have en social funktion, hvor-
igennem hun oplever social inklusion. Den sociale inklusion samt fglelsen af at veere til gavn, kan
derfor siges at veere Bentes "betaling” for det frivillige arbejde. Den altruistiske handling er derfor
ikke ensidig i dette tilfeelde, hvor der gives fra én person til en anden, men i stedet en gensidigt
givende handling. Dermed kan det papeges, at besggene ikke blot bidrager til gget livskvalitet og
lykke for besggsvennerne, men i lige sa hgj grad for Bente selv. Yderligere far Bente livskvalitet ved
at veere eksamensvagt pa en handelsskole, idet hun nyder de sociale interaktioner denne funktion
medfgrer (B9:5). Dette er med til at understrege, hvorledes lykke for Bente blandt andet findes i
sociale relationer. Via disse relationer oplever Bente at kunne bidrage til et stgrre faellesskab gen-
nem altruistisk ageren.

68-arige Johanne arbejder frivilligt i en Rgde Kors-butik. Hun udtaler: “Jeg kan fale, at jeg kan
bruges til noget. Jeg kan fgle, at jeg kan ggre en indsats for nogle andre mennesker, som har brug
for det” (B5:8). Johannes begrundelse for at bruge frivillige timer for Rgde Kors er, at hun opnar en
social funktion og samtidigt hjeelper andre. Johanne indikerer, at hun far et mere positivt selvbille-
de, fordi hun hjelper andre. Det han herudfra tolkes, at hun far mere livskvalitet og lykke ved at
skabe en positiv selvidentitet gennem altruistisk handlen, ligesom for Bente.

Ligeledes har altruistisk handlen veerdi for Charlotte. 65-arige Charlotte er uddannet sygeple-
jerske og har gennem sit professionelle virke arbejdet i blandt andet vagetjenesten. | vagetjene-
sten har det vaeret hendes funktion at veaere tilsynsfgrende for dgende (B2:11). Udover dette er
Charlotte besggsven for en 86-arig herre, hvilket hun finder givende. Hun begrunder disse aktivite-
ter med, at hun har et omsorgsgen, som er en integreret del af hende (B2:11). | interviewet med
Charlotte er det et gennemgaende tema, at hun finder glaede ved at yde hjzlp. For Charlotte
hanger dette naturligt sammen med livskvalitet, men hun papeger, hvorledes hun har tendens til
at glemme sig selv. Det gar i nogle tilfeelde ud over hende selv, ndr hun bruger sin energi pa andre
og saetter sig selv i baggrunden (B2:16). Til dette siger hun: “Jeg har sa veaeret den person i familien,
som altid har veeret der for de andre, og sddan er det” (B2:16). Citatet illustrerer, hvorledes Char-
lotte identificerer sig med at vaere den i familien, som altid er der for andre. Hendes hjalpsomhed
er blevet en del af hendes selvidentitet, hvorfor hun opfatter hjeelpsom adfaerd som naturlig. Char-
lotte (B2:16) indrgmmer, at der er visse omkostninger ved denne vaeremade, eftersom hun i no-

gen grad kommer til at tilsidesaette egne behov for at kunne tilfredsstille andres, men hun mener,
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at hun er blevet bedre til at passe pa sig selv med tiden. Det kan argumenteres, at altruistisk age-
ren grundleeggende bidrager til Charlottes livskvalitet og lykke. Dette eftersom altruistiske hand-
linger giver hende fglelsen af at veere andre til gavn samt gleede gennem sociale relationer. For

Charlotte kommer dette tydeligst til udtryk i forhold til en kraeftsyg kvinde, hun var besggsven for:

“En af de farste, jeg havde, var en 96-Grig dame, som boede i eget hjem. Da jeg kom til hende, der vidste
jeg, at hun havde kraeft, og at hun var sengeliggende, og jeg troede ikke, at jeg kom til at vaere ret meget
ved hende. Vi var sammen i halvandet dr. Hun kom pG benene, fordi hun var glad for livet. Hun var 96, og
hun var fuldstaendigt dndsfrisk og blev naesten en del af min familie. Helt fantastisk. Hun gav mig sG meget.
Jeg gav ogsa hende noget, men hun gav mig sG meget, og jeg var sa ked af det, da hun dgde, fordi hun kom

virkelig til at betyde meget for mig” (B2:12).

Charlotte fortaeller, hvordan hun gennem halvandet ar var besggsven for en kraeftsyg kvinde, hvil-
ket havde enorm betydning for Charlotte. Hun fremhaever, hvorledes der i denne sociale relation
gensidigt blev givet. Det kan papeges, at Charlotte handler altruistisk, idet hun frivilligt giver tid og
opmarksomhed som besggsven, men hun oplever ogsa selv at fa meget ud af det rent socialt.
Charlotte naevner, hvorledes hun til tider kan komme til at tilsidesaette sig selv til fordel for andres
velbefindende, hvilket kan vaere med til at illustrere, hvorledes altruisme og egoisme bgr veere i
balance. Hvis en handling udelukkende udfgres for andres skyld, kan det i nogle tilfeelde fgre til
tilsideszettes af personlige behov, hvilket kan veere problematisk ifglge Charlotte.

67-arige Stig oplever, at han efter sin KOL-diagnose er blevet et bedre menneske. Han giver
flere gange udtryk for, at han i dag fgler sig mere lykkelig end tidligere. Til spgrgsmalet omhand-

lende, hvad han har laert ved at have KOL, svarer han:

“Jeg har leert at tage hensyn til andre mennesker, pa en bedre mdde end fgrhen. Fgrhen kunne jeg bare gdre
sadan: ‘nej, det pis!’. Det gar jeg ikke i dag. Nu tager jeg et vist hensyn. Jeg taenker lidt mere over, hvordan
man svarer folk og sddan noget (...) Jeg vil ikke svare folk pg en made, jeg ikke selv vil have folk skal svare
mig pd. Jeg er blevet et lidt bedre menneske, tror jeg nok, mod mine medmennesker, end jeg var farhen. Jeg

kunne godt vaere en hdard negl ferhen” (B7:23).
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Dette viser, hvordan KOL for Stig har veeret medvirkende til, at han ifglge egen vurdering har an-
dret adfzerd til det bedre. Stig er blevet mere opmaerksom pa, hvordan han taler og interagerer
med andre mennesker. Han mener, at den forbedrede adfaerd er gavnlig for ham selv savel som
andre. Udover at han teenker mere over, hvordan man bgr behandle andre mennesker - hvorved
man kan sige, at Stig i dag handler mere altruistisk - arbejder han ogsa frivilligt. Han har arbejdet
pa et veertshus i mere end 30 ar, hvor han i dag arbejder frivilligt hver sgndag (B7:2). Han fortael-

ler, at dette betyder meget for hans fysiske og psykiske velvaere:

“Det gode for mig er, at nar jeg sa ldser, lukker og slukker, sG gar jeg hjem pa en lyser@d sky, fordi nu har jeg
gjort noget. Jeg kan maerke, at jeg har veeret aktiv. Det kan du godt maerke om aftenen, og dagen efter, at

du har veeret aktiv. Du har det meget bedre” (B7:2).

Stig sveever pa en lysergd sky, nar han gar hjem. Selve motionen medfgrer, at han far det bedre
fysisk savel som mentalt. Eftersom han har arbejdet det samme sted i mere end 30 ar, indeholder
det frivillige arbejde ligeledes et betydeligt socialt element for Stig. Stig forklarer (B7:26), hvordan
han har valgt at holde fast i sin gamle vennekreds, selvom han ikke lzengere har helt samme livsstil
og veerdier som dem. Han siger: “Der er det problem, at jeg er en aedru mand - ej jeg kan godt fin-
de pa at tage en bajer. Jeg har det problem, at jeg kender flest, der ryger og drikker” (B7:26). Stig
finder det saerligt sveert, at KOL har gennemtvunget en livsstilseendring samt pavirket hans veerdi-
er, mens han naermeste venner har fortsat deres vanlige adfaerd: “Det kan godt vaere halv-hdrdt,
fordi vi ikke lzengere taenker i samme baner. Der er jeg ngdt til at falge lidt med i, hvad de laver,
g@r og siger” (B7:27). Stig fgler, at vennerne ikke laengere er samme sted som ham, hvorfor han er
npdsaget til at tilpasse sig vennernes adfzerd i nogen grad for at kunne fastholde venskabet. Dette
har han accepteret, hvilket kommer til udtryk i fglgende: “Men de har accepteret, hvad jeg fejler.
Det er slet ikke sadan noget. Men hvis de holder en fest, sd ved jeg godt, hvad den bestadr af. Der er
ikke meget hensyn til mig, og det skal de squ heller ikke” (B7:27). Stig forklarer, hvordan han mg-
der en vis accept hos vennerne, men at de fortsat ryger og drikker i hans naerveer og ikke tager
specielt hensyn til ham under fester. Dette accepterer Stig, eftersom han far gget livskvalitet gen-
nem social inklusion i veertshusets feellesskab, hvor han har haft venner i flere artier.

63-arige Bjarne forteeller, hvorfor han valgte at stoppe pa arbejdsmarkedet som 60-arig, selv-

om han havde verdens bedste job ifglge egne ord (B6:2). Han valgte at stoppe pa arbejdet pa
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grund af aegtefaellens skrgbelige helbredsmaessige situation, der pa dette tidspunkt manifesterede
sig i en sygehusindlaeggelse. Denne haendelse fik Bjarne til at indse, at han burde traekke sig fra
arbejdsmarkedet og ga pa efterlgn (B6:2). Bjarnes tilbagetraekning kan betragtes som en altruistisk
handling, der har til formal at hgjne lykken for bade ham selv og aegtefaellen. Beslutningen var
vanskelig at traeffe for Bjarne pa kort sigt, idet han elskede sit arbejde, men pa laengere sigt vurde-
rede han, at dette ville vaere den bedste Igsning. Beslutningen om tilbagetraekning har medfgrt, at
han og xgtefaellen nu har mere tid sammen og kan stgtte hinanden i stgrre grad.

58-arige Fie finder det seerligt sveert at leve med KOL, idet hun gnsker at bidrage til samfundet
gennem sin deltagelse pa arbejdsmarkedet, hvilket ikke laengere er muligt. Pa arbejdet havde hun
tidligere positive relationer til sine kollegaer, som hun vaerdsatte og nu savner. Fie har formaet at
skabe nye sociale relationer, og hun formar til en vis grad at vedligeholde kontakten til tidligere
kollegaer (B1:5). Hun siger, at man selv skal ggre en indsats for at bevare ens sociale kontakter.
Hun har altid veeret den udadvendte, hvilket ggr dette nemmere (B1:6). Hun arbejder frivilligt som
en bestyrer i en bankoklub, hvorigennem hun far nye venskaber (B1:6). Derfor kan det papeges, at
Fie ligeledes handler altruistisk, eftersom hun arbejder uden nogen gkonomisk gevinst. Hun und-
gar den frygtede sociale eksklusion ved at arbejde frivilligt. Fie fremhaever flere steder, at det har-
deste ved KOL er den mindskede grad af social funktion sygdommen medfgrer. Hun gnsker szerligt
at tjene sine egne penge og bidrage til samfundet og ikke blot modtage (B1:2). For Fie har det der-
for vaeret hardt at vaere fgrtidspensionist, eftersom hun oplever en placering i denne sociale kate-
gori som nedvaerdigende. Hun gnsker at g@re noget for andre og bidrage gkonomisk til samfundet,
men hun oplever, at hun som KOL-ramt fgrtidspensionist modtager mere end hun bidrager. Dette
er ikke i overensstemmelse med hendes vardier, hvorfor der opstar en skamfglelse, som reduce-
rer hendes livskvalitet og lykke.

74-arige Mona forteeller, at hun tidligere har holdt et opleeg for KOL-ramte pa Sundhedscenter
Aalborg omhandlende det at rejse med iltapparat. Mona mener ikke, det er ngdvendigt at lade sig
mobilitetsbegraense og blive hjemme pa grund af et iltapparat. Det kan argumenteres, at Mona
gnsker at videreformidle sin viden som en altruistisk gerning. Dette eftersom Mona i denne situa-
tion oplever at kunne bidrage til faellesskabet, hvilket gger hendes livskvalitet og lykke, eftersom

hun er andre mennesker til gavn samt oplever social inklusion.
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Delkonklusion: Det er kendetegnende for KOL-ramte i denne undersggelse, at de far livskvalitet
gennem altruistiske handlinger, der udfgres for en social gevinst og ikke en gkonomisk. Gennem
frivilligt arbejde genvinder de en social funktion, hvorigennem de oplever social inklusion, hvilket
styrker deres livskvalitet og lykke. Gennem frivilligt arbejde oplever de at give til andre, hvorfor
dette kan betragtes som en altruistisk handling. De far ligeledes selv en gevinst i form af et mere
rigt socialt liv, hvorfor den altruistiske handling kan siges at indeholde egoistiske elementer. Gen-
nem altruistiske gerninger oplever de at nzere relationer styrkes, hvilket giver stgrre livskvalitet, sa

leenge individuelle behov ikke tilsidesaettes.

Frihed

Flere informanter omtaler, hvorledes det at vaere indehaver af bil, er vigtigt for at vaere kunne op-
retholde en tilvaerelse med livskvalitet. F.eks. naevner Mona, hvorledes det har stor betydning for
hende at kunne kgre pa ferie. Hun fortaeller, hvordan hun tidligt nok kan komme til at sidde fast i
lejligheden (B8:7). At vaere mobil er altafggrende for Mona, eftersom hun vurderer, at en tilveerel-
se uden bil ville vaere meget deprimerende, hvorfor hun vaelger ikke at reflektere naermere over
dette scenarie (B8:7). Eftersom Mona ikke har det forngdne helbred til selv at kgre, oplever hun
en gget afhangighed af aegtefeellen i forhold til mobilitetsfrihed. Dermed kan det papeges, at Mo-
na besidder den sociale kapital til at kunne opleve en stgrre grad af frihed.

Ligeledes naevner Flemming, hvorledes han szetter stort pris pa at kunne kgre ud til vildmosen
og se pa fugle. Han fremhaever vigtigheden af at have fuld selvbestemmelse i forhold til, hvornar
han tager afsted: “Jeg tager derud alene. Hvis jeg vil derud for eksempel, jamen sa karer jeg bare
derud (...) Jeg behgver ikke at have aftalt det med nogen” (B4:6). Flemming fortzeller, hvorledes
han tager derud alene, men at der opstar et socialt aspekt, nar han fgrst kommer pa fuglekiggeri,
idet han ofte mgder andre mennesker med samme interesse som ham selv. Til dette siger Flem-
ming: “Men sG@ mgder jeg en masse, jeg kender. SG kommer det sociale sladder jo ogsd. Jeg mgder
altid en masse jeg kender derude” (B4:6). Hermed indeholder Flemmings hobby et socialt aspekt,
idet han tilslutter sig en st@rre kreds af ligesindede fugleentusiaster. Der kan argumenteres for, at
mobilitetsfrihed grundleeggende handler om at kunne vaere en del af et faellesskab og opna social
inklusion. Hvis KOL-ramte har en sveer grad af sygdommen, vil dette begraense den fysiske mobili-

tet og dermed livskvaliteten. Hermed kan KOL-ramtes udtalelser vedrgrende frihedens store be-
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tydning anses som et udtryk for vigtigheden af social inklusion. Betydningen af frihed for Flemming

kan eksemplificeres i fglgende passage:

“Ja, frihed. Og det har jeg, netop fordi jeg ikke er pd arbejde. Jeg har altid vaeret glad for mit arbejde, uha
den skal ikke misforstds, men jeg er deeleme ogsa glad for, at jeg ikke arbejder i dag. Det er jeg. Jeg saetter
virkelig pris pd, at jeg kan ga@re, hvad pokker jeg vil. Hvis jeg vil rejse i morgen, sG kan jeg gare det (...) Jeg er

sd dejlig fri, og det nyder jeg og seetter pris pd i allerhgjeste grad” (B4:16).

Flemming saetter pris pa den ggede frihed, han har faet som pensionist. Han fortzller, at det seer-
ligt er naturoplevelser og fglelsen af frihed, der giver ham livskvalitet (B4:6). Der er ogsa udfor-
dringer for Flemming ved at se pa fugle. Han fortzeller specifikt om en tur til Bornholm, hvor han
havde sveert ved at fglge med pa grund af andengd (B4:6). Pa trods af udfordringerne giver aktivi-
teten Flemming livskvalitet, ligesom han fremhaever betydningen af at have fundet en ny kaereste
(B4:16). Selvom Flemming betoner vigtigheden af det sociale i forhold til fuglekiggeri, fremhaever

han ligeledes vigtigheden af selvsteendighed og frihed. Flemming forklarer:

“Der er ikke nogen til at bestemme over mig. Hvem skulle bestemme over mig? Hende jeg lige har leert at
kende, hun skal i hvert fald ikke bestemme over mig. Men hende har jeg fortalt det der med KOL. Vi kom til

at sidde og snakke sddan generelt” (B4:16).

Flemming @nsker social inklusion i forhold til fuglekiggeri, og han har ogsa et behov for at have en
intim relation. Han fremhaever dog, hvordan hans selvsteendighed og frihed er vigtige at veerne
om. Han forklarer, at han har valgt at fortzlle sin nye kaereste om KOL, eftersom han besidder et
gnske om, at de pa leengere sigt kan blive mere intime (B4:17).

Fie understreger ligeledes vigtigheden i at vaere mobil i forhold til at have et godt liv. Hun siger:
“At have et godt liv? Jamen, det er at have min gode familie og sgn, og mine venner og stadigvaek
at kunne komme ud. Vaere mobil - det er det vigtigste. Det er meget vigtigt” (B1:13). For Fie har det
betydning at kunne komme ud, vaere mobil og veere en del af et feellesskab. Eftersom Fie ikke er i
stand til at kgre i bil pa grund af steer, er det hendes agtefalle, der agerer chauffgr. Det kan anses
for at veere en forringelse af Fies livskvalitet, at hun ikke selv er i stand til at kgre bilen, eftersom

hun ikke selvsteendigt kan deltage i sociale arrangementer i samme omfang som tidligere. Dermed
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er hun mere afhaengig af segtefaellen, ligesom Mona, hvorfor det kan papeges, at sociale ressour-
cer kan veere vigtige i forhold til mobilitetsfrihed.

Bente kommer ligeledes ind pa vigtigheden i at have en bil for at opretholde ens livskvalitet:
“Men jeg vil sige, at det er en stor frihed at have en bil, at man bare kan sztte sig ind i bilen og
kare (...)” (B9:9). Ligesom Flemming leegger Bente vaegt pa, at hun har friheden til at tage bilen, nar
hun vil, fordi hun ikke gnsker at sidde fast derhjemme. Bente siger: “Ja, hvis jeg nogensinde kom-
mer dertil, at jeg ikke kan [komme ud af lejligheden red.]. Det ville da veere et mareridt. Det er vir-
kelig skreemmende, men det tager jeg aldrig ind, fordi det ikke kan betale sig” (B9:9). Bente und-
gar, ligesom Mona, at taenke pa det skreemmende scenarie, hvor mobilitetsfriheden er begraenset i
en sadan grad, at dette ville ga ud over livskvaliteten. Hun gnsker ikke at blive socialt isoleret, da
hun dermed vil miste muligheden for at opleve frihed og fa nye oplevelser.

Allan kgrer gerne leengere ture pa sin scooter i Danmark. Til spgrgsmalet, om han godt kan lide
at kgre rundt pa scooter og fa oplevelser, svarer han: “Ja for satan. Ja ja. (...) Ja, jeg kgrer tit sadan
et par hundrede kilometer pd en dag” (B3:8). Allan giver entusiastisk udtryk for, at han holder af at
kgre pa scooter. Han fortaller, at han nyder det danske landskab pa sine ture: “Ja det har sine
fordele. Danmark er ikke sG grimt, som folk gar det til. Det er sgu meget flot. Man skal bare have
gjinene med sig” (B3:8). Turene pa scooter fremhaver Allan, ligesom stenslibning, som vaerende
vigtige i forhold til livskvalitet. Han fortzeller, at han nyder at bruge sine sanser og oplevelsen af
skgnhed giver ham glaede. Allan bemaerker, at de medfglgende fysiske begraensninger ved KOL
mindsker hans frihed og dermed livskvalitet: “Jamen det er klart, man er heemmet. Nar man gdr
fra at veere meget aktiv, fra at kunne cykle og alt muligt, og man sa lige pludselig ikke kan nogle af
de ting - der ryger sqgu noget af livskvaliteten” (B3:9). Allan foretraekker at vaere fysisk aktiv, hvilket
KOL-sygdommen besveerligggr. Scooteren giver dog Allan mulighed for at opleve frihed til at nyde
det praegtige danske landskab og komme rundt. Det kan papeges, at Allan ved at kgre rundt pa
scooter ligeledes oplever det sociale liv, saerligt om sommeren, hvilket giver ham nydelse. Scoote-
ren giver Allan mobilitetsfrihed og mulighed for selvsteendigt at rejse, hvorved han delvist handte-
rer KOL-sygdommens negative begraensninger, hvormed han vedligeholder sin livskvalitet i nogen
grad.

Bjarne fortzeller, at han normalt rejser to gange arligt sammen med agtefallen (B6:7). Han

ytrer i forhold til, hvor de helst rejser hen: “Til Frankrig med t@r luft og varme. Det er guld” (B6:6).
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De tager helst til Frankrig, hvilket blandt andet har med vejret at ggre, eftersom tgr og varm luft
mindsker KOL-sygdommens symptomer. Bjarne og agtefzellen har ressourcerne til at rejse, hvilket
har indflydelse pa deres livskvalitet, eftersom dette giver dem frihed. Bjarne fortzeller, at de typisk
kgrer, men at de overvejer at prgve en kortere flyvetur: ”(...) Vi har ogsa tidligere flgjet og flgjet
langt. Men vi gdr og snakker om at prgve en kortere flyvetur, for det har ogsd noget med luften i
kabinen at ggre, og hvordan og hvorledes hun vil kapere det” (B6:6). Bjarne oplever en vis be-
graensning i, at de er ngdsaget til at kgre, eftersom han frygter at en flyvetur ikke leengere er mulig
for aegtefeellen pa grund af KOL-sygdommen. Trods udfordringerne ved at rejse med KOL, oplever
de stadig frihed og livskvalitet ved denne aktivitet.

Stig fremhaever ogsa betydningen af at vaere mobil. Det er ikke udelukkende det medfglgende
stigma ved at bzere iltapparat, der far ham til at undlade at bruge dette i hverdagen, nar han er
ude af huset. Stig forklarer: “Det er satme besveerligt. S det bliver sgu indkgbsvognen (lgfter iltfla-
sken op). Du kan godt se, hvis jeg skulle have den omkring armen” (...) Det skaver. Det kan jeg love
dig for, det ggr jeg aldrig mere. Nej nej! Du skal regne med, at jeg ogsad skal slaebe pa den (B7:7).
Stig forklarer, at iltapparatet er umanerlig tungt og begraenser hans bevagelsesfrihed, hvorfor han
aldrig bruger dette, nar han er ude, og han ville benytte iltapparatet i nogle situationer, hvis blot
det var nemmere at handtere. Stig forteller om en pige i bussen, som anvendte et let iltapparat,
der var skjult i en smal rygsaek: “Sddan en ung s@d pige kan satme finde sagerne. Vi andre rgvhuller
skal rende rundt med sddan noget skrammel her” (B7:7). Det er saledes for Stig en stor forhin-
dring, at iltapparatet vejer for meget. Han fremhaever, at fremmede menneskers holdninger ikke
pavirker ham, hvorfor han ikke ville have noget imod, at benytte et mere handy iltapparat til ind-
keb eller andet (B7:8). Han siger om iltapparatet: “Jeg faler ikke, jeg har noget frihed med at gd
med den fanden. Det er det, der er galt (...) Du er ldst fast med den fanden der” (B7:8). Anvendel-
sen af iltapparatet medfgrer for Stig en mindsket frihed og dermed livskvalitet. Om benyttelse af
iltapparatet i hjemmet siger Stig: “Det er ikke noget problem. Om den stdar og snurrer, det er jeg
ligeglad med” (B7:8). Han har ikke noget problem med at bruge iltapparat hjemme, og han ville
sandsynligvis bruge det oftere, hvis hans mobilitetsfrined ikke blev indskreenket. Saledes er det
ikke kun stigmatisering i forhold til anvendelsen af iltapparatet, og de sociale begransninger dette
medfgrer, som er en udfordring for Stig, men ogsa den mindskede frihed iltapparatet medfgrer.

Som det ses i den eksisterende forskning har Charmaz (1983: 172-173) beskrevet vigtigheden af
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mobilitetsfrihed i forhold til kronisk syges livskvalitet, hvor informanterne i hendes undersggelse
fremhaever betydningen i at kunne deltage i sociale arrangementer efter eget valg, eftersom dette
giver kronikerne en fglelse af at de lever et mindre restriktivt liv. Ligeledes fremhavede informan-
terne i hendes undersggelse vigtigheden i at have bil, idet dette giver frihed og fglelsen af kontrol
over egen situation og fremtid.

Delkonklusion: For KOL-ramte er det vaesentligt at have mobilitetsfrihed for at kunne bibeholde
en tilveerelse med livskvalitet. Mobilitetsfrihed er medvirkende til, at de lettere kan inkluderes i
diverse sociale fallesskaber, hvorved risikoen for social isolation reduceres. Mobilitetsfrined opnas
typisk gennem brug af transportmidler, saerligt bil. Eftersom KOL-ramte oplever fysiske begraens-
ninger, som reducerer bevagelsesfriheden, bliver anvendelsen af diverse transportmidler vaesent-
lig for at kunne opleve frihed. Herudover giver en personlig bil mulighed for selvsteendigt at rejse,
hvorved afhaengighed af offentlige transportmidler undgas og planleegning dermed ggres lettere.
Nogle KOL-ramte oplever gget afhaengighed af andre i forhold til at kunne opna mobilitetsfrihed,
hvorfor deres sociale netvaerk er en medvirkende faktor i forhold til frihed. KOL-ramte uden de
tilstraekkelige sociale eller gkonomiske ressourcer til at kunne rejse indenlands eller udenlands har
dermed stgrre risiko for at opleve indskraenket mobilitetsfrihed i hverdagen og blive ekskluderet
fra sociale fallesskaber. Dermed bliver personlige transportmidler saerligt vigtige for KOL-ramte i

forhold til frihed.
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Konklusion

Indledningsvis omhandler konklusionen, hvorledes stigmatisering, skam og skyld opleves og hand-
teres af KOL-ramte i hverdagslivet, samt hvordan disse faanomener influerer pa deres lykke og livs-
kvalitet. Dermed besvares forskningsspgrgsmal 1% og 2°. Dernaest konkluderes, hvilke coping-
strategier KOL-ramte anvender i hverdagen for at styrke deres lykke og livskvalitet, hvormed
forskningsspgrgsmal 3'° besvares. Afslutningsvis fremlaegges, hvordan KOL pavirker de ramtes
lykke og livskvalitet, hvorved forskningsspgrgsmal 4! besvares. Ud fra disse fire forskningsspgrgs-
mal besvares problemformuleringen: Hvordan oplever og hdndterer KOL-ramte hverdagslivets ud-
fordringer, og hvorledes pdvirker sygdommen deres lykke og livskvalitet?

Generelt oplever KOL-ramte ikke konsekvenserne af stigmatisering i hverdagslivets sociale in-
teraktion, hvilket skyldes, at sygdommen i de fleste tilfeelde ikke er synlig, hvorfor den generelt
ikke fremprovokerer miskrediterende reaktioner. | nzermeste omgangskreds mgder de generelt
forstaelse for deres helbredsmaessige situation, selvom venner i enkelte tilfelde kan falde bort,
eftersom de kan finde det besvaerligt at vise szerligt hensyn. Det er primaert borgere med sveer
eller meget sveer KOL, der er i fare for at miste sociale relationer, fordi de er mere fglsomme over
for passiv rygning, stgv, rgglugt i tgjet mv., hvilket fgrer til, at andre ma vise stgrre hensyn.

’Kropslig stigmatisering’ forekommer blandt KOL-ramte. Nar de baerer iltapparat, gger det risi-
koen for miskreditering fra omgivelserne, eftersom dette synligggr sygdommen. KOL-ramte frygter
ofte at beere iltapparat, eftersom de ikke gnsker at miste social accept og dermed livskvalitet. De
formoder grundlaeggende, at deres lykke og livskvalitet vil mindskes, hvis de bzerer iltapparat, for-
di dette vil medfgre negative forventninger fra omgivelserne. De frygter at bzere iltapparat, efter-
som de forventer at omgivelserne vil spejle et negativt selvbillede, hvilket kan resultere i skamfg-
lelse. | nogle tilfaelde er KOL-ramte ngdt til at acceptere anvendelsen af iltapparat, eftersom dette
giver dem et bedre fysisk velbefindende, men tilsyneladende tilvaelger de fgrst iltapparat, nar de

er tvunget dertil af helbredsmaessige grunde. De opdager i nogle tilfeelde, at frygten for at bzere

8 F1: Hvordan oplever KOL-ramte borgere stigmatisering?
% F2: Hvordan oplever KOL-ramte borgere skyld og skam?
1% F3: Hvilke identificerbare mgnstre er der i forhold til KOL-ramtes coping-strategier?

"' F4: Hvorledes pavirker KOL-sygdommen deres lykke og livskvalitet?
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iltapparat er vaerre end den faktiske situation. Tilveenningsperioden er den svzereste, fordi et ilt-
apparat kan fgre til pget nysgerrighed fra omgivelserne og naergaende spgrgsmal.

’Selvstigmatisering’ er udbredt blandt KOL-ramte, hvilket betyder at de anskuer sig selv nega-
tivt. De oplever i relation til KOL-sygdommen primaert fglelser af skam, mens skyldfglelser opleves
sekundaert. Selvstigmatisering forarsages af, at KOL pa samfundsniveau ofte opfattes ofte som
verende selvforskyldt, hvilket blandt andet skyldes nutidens dominerende sundhedsopfattelse,
hvorfor KOL-ramte ofte skammer sig over deres sygdom. Skam kan fgre til, at de vaelger at skjule
sygdommen ved at passere, hvormed de undlader at ggre sygdommen til en del af deres selvprae-
sentation pa front stage. Selvstigmatisering skyldes, at de internaliserer et samfundsskabt syn pa
KOL, som derefter resulterer i en skamfglelse, hvilket kan reducere deres livskvalitet. De veaelger
ikke udelukkende at skjule deres sygdom pa grund af skam, men ogsa for at opretholde en positiv
identitet. Der er en tendens til, at de forteeller om deres helbredsmaessige tilstand til deres naer-
meste, mens de i hgjere grad undlader at ggre dette til andre. Strategien med at skjule sygdom-
men og holde den back stage kan saledes ogsa anskues positivt, eftersom denne giver KOL-ramte
mulighed for mentalt at distancere sig fra syggdommen og opna en fglelse af helbredsmaessig nor-
malitet.

KOL-diagnosen kan opleves som en stempling, der medfgrer en klassificering i en mindre at-
traktiv social kategori. Den diagnosticerede kan i visse tilfaelde opleve fglelsesmaessigt kaos, efter-
som sygdommen betegnes som kronisk, hvilket kan skabe en forvisning hos den diagnosticerede
om, at ingen helbredsmaessig forbedring er mulig. Flere KOL-ramte oplever fremgang i forhold til
deres helbredsmaessige tilstand efter diverse livsstilseendringer, hvilket i nogle tilfeelde fgrer til
stgrre livskvalitet. KOL-diagnosen kan omvendt ggre det mere legitimt for den diagnosticerede at
sta ved sine svagheder og skabe en stgrre bevidsthed om behovet for livsstilseendringer, hvilket
potentielt kan fgre til et bedre helbred.

KOL-ramte foretraekker at udfgre fysiske aktiviteter med andre individer pa samme praestati-
onsniveau, eftersom det hermed er nemmere at opretholde hinandens masker. Af denne arsag
fravaelger de typisk offentlige fitnesscentre, fordi sygdommen synligggres under disse forhold,
hvilket kan medfgre skamfglelse, idet sygdommen ikke kan holdes back stage.

KOL-ramte fgler sig almindeligvis ikke individuelt ansvarlige for, at de startede med at ryge,

fordi de typisk er opvokset i en tid, hvor der eksisterede en anden rygerkultur. Ydermere rationali-

138



serer de ofte, at det er meningslgst at dveele ved fortidige handlinger, hvorved de i nogen grad
distancerer sig fra skyldfglelse.

Vintermanederne er typisk hardest for KOL-ramte, hvorfor rejser til varme lande kan vaere en
emotionel coping-strategi til at fa hverdagens problemer pa afstand, hvorved negative fglelser
handteres. Denne form for coping-strategi kan kaldes 'flugt’, eftersom de fysisk bevaeger sig veek
fra en identitetstruende situation. Gennem aktiviteter eller hobbyer kan KOL-ramte cope emotio-
nelt med negative fglelser gennem "distraktion’ og ’selvudtryk’, hvorved sygdomsidentitet treeder i
baggrunden, hvilket ofte foregar under stillesiddende aktiviteter, hvor sygdommens symptomer
ikke i samme grad er maerkbare. Flere KOL-ramte anvender ‘redefinering af en begivenheds vigtig-
hed’ som strategi. Det vurderes, at KOL-ramte, der anvender positive redefineringer af hverdagens
situationer, i stgrre grad oplever positive fglelser i hverdagen. Borgere med meget svaer KOL har
vanskeligt ved at benytte denne coping-strategi, eftersom de talrige udfordringer i hverdagen kon-
tinuerligt minder dem om deres sygdom og begraensninger, hvorfor de oftere betragter deres
emotionelle tilstand som ukontrollerbar. Borgere med meget svaer KOL fgler sig derfor oftere mag-
teslgse i forhold til deres sygdom, hvilket kan reducere deres livskvalitet og lykke.

| relation til problembaseret coping er det et fellestraek for KOL-ramte, at ngje planlaegning i
hgjere grad er ngdvendigt, eftersom sygdommen gg@r hverdagens rutiner mere tidskraevende. Bor-
gere, der i hgjere grad er ramt af sygdommen, maerker oftere, at vejret pavirker dem negativt,
hvorfor aktiviteter i hgjere grad planlaegges efter vejret. Isaer vintermanederne med frost anses
typisk for at vaere mest belastende. Saerligt borgere med svaer eller meget svaer KOL kan have pro-
blemer med fugt, damp og mados, hvilket besveerligggr badning og madlavning, hvorfor de benyt-
ter problembaserede strategier til at handtere disse udfordringer.

Det ses, at KOL-ramte foretager sociale sammenligninger, hvilket har forskellige identitets-
maessige konsekvenser. Det er blevet iagttaget, at ‘nedadgaende sammenligninger’ for KOL-ramte
i flere tilfeelde resulterer i en styrket selvfglelse. "Opadgdende sammenligninger’ kan delvist forkla-
re, hvorfor de fraveelger offentlige fitnesscentre, eftersom de helst vil undga at fgle skam ved at
kunne praestere mindre. Borgere med meget sveer KOL anvender oftere opadgaende sammenlig-
ninger negativt, hvilket mindsker deres livskvalitet. Gennem opadgdende sammenligninger sgger

nogle inspiration hos andre for at kunne handtere deres egen sygdom. Det er en udfordring for
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KOL-ramte at blive opmaerksomme pa, hvordan de i hverdagen anvender sociale sammenligner,
idet negative sammenligninger kan reducere deres livskvalitet og lykke.

Det ses, at KOL-ramte benytter humor til at se det lyse i tilveerelsen, eftersom humor ggr det
lettere at handtere dagligdagens udfordringer, fordi de derved betragtes for et hgjere perspektiv
og saledes forekommer mindre tyngende. Det kan kraeve en stgrre bevidst anvendelse af humor,
hvis sygdommen forveaerres. | nogle tilfelde benyttes humor dramaturgisk til at opna social accept
ved at passere, saledes at konsekvenserne af stigmatisering ikke opleves.

Blandt KOL-ramte ses en tendens til at planlaegning pa leengere sigt nedprioriteres, mens ople-
velser inden for en kortere tidshorisont opprioriteres, hvilket hovedsageligt skyldes at de vil nyde
tilveerelsen, mens helbredet tillader dette. De veerdseetter i hgjere grad nuet, eftersom fremtiden
opleves som mere usikker. KOL-sygdommen bevirker, at aktiviteter og oplevelser i mindre grad
udskydes.

KOL-ramte udfgrer diverse hverdagsaktiviteter for at forbedre eller bibeholde deres livskvali-
tet. Fordelen ved stillesiddende aktiviteter er, at KOL-sygdommens symptomer maerkes i mindre
grad, hvilket resulterer i en midlertidig distancering fra hverdagens udfordringer. Flere oplever
indre ro og tid til refleksion gennem naturoplevelser.

KOL-ramte opnar livskvalitet gennem altruistiske handlinger, der udfgres for en social gevinst
og ikke en gkonomisk. De fgler gget selvvaerd gennem udfgrelse af frivilligt arbejde, idet de der-
igennem oplever at have en social funktion, hvilket har positiv indvirkning pa deres livskvalitet og
lykke. Altruistisk handlen kan i visse tilfaelde fgre til, at personlige behov tilsideseaettes, hvilket kan
reducere livskvaliteten.

KOL-ramte fremhaever vigtigheden af frihed i forhold til lykke og livskvalitet. Szerligt mobilitets-
frihed betragtes som vigtig til at kunne opretholde en tilvaerelse med livskvalitet. Stgrre mobilitets-
frihed er medvirkende til, at de lettere kan inkluderes i sociale feellesskaber. Dette opnar de ved
brug af forskellige transportmidler, hvor flere szerligt fremheever bilens fordele. Private transport-
midler giver mulighed for selvsteendigt at rejse, mens offentlig transport i nogen grad opfattes som
besveerlig pa grund af den mere kraevende planlaegning. KOL-ramte er i hgjere grad afhaengige af
deres sociale netveerk til at opna mobilitetsfrihed, hvorfor denne kraever tilstreekkeligt med gko-
nomiske savel som sociale ressourcer. @get mobilitetsfrihed giver en stgrre fglelse af frihed, hvil-

ket er afggrende i forhold til deres livskvalitet og lykke.
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Bilag 11 - litteratursggning

Bilag 11 dokumenterer litteratursggningsprocessen, der har skabt overblik over den eksisterende
forskning. Litteraturggningsprocessen er beskrevet for at skabe metodisk gennemsigtighed i for-
hold til projektets forskningsmaessige grundlag. Der er blevet anvendt nationale og internationale
databaser til litteratursggning. Beskrivelsen af litteratursggningsprocessen i enkelte databaser er
udeladt, hvis den ikke frembragte nogen navneveaerdige resultater.

Der indgar det i fglgende argumentation for valg af database, og de enkelte spgeord dokumen-
teres samt antallet af resultater disse resulterede i. Til sidst forklares, hvorfor valget er faldet pa

fire specifikke forskningsundersggelser.

Scopus

| litteratursggningsprocessen blev databasen Scopus anvendt for at fa et overblik over den inter-
nationale KOL-forskning. Scopus er en tveerfaglig database, som giver et godt overblik over den

samlede forskning, eftersom den er blandt de stgrste indeholdende akademisk viden.

Ved at sgge pa "COPD”, som er den engelske betegnelse for KOL, fremkom i alt 39.492 resulta-
ter. Ud af disse var 34.771 inden for det medicinske fagomrade. De medicinske undersggelser om-
handler ofte test af forskellige medikamenter og behandlingsmetoder, hvorfor de falder uden for
det sociologiske felt. Neestflest undersggelser vedrgrende KOL forekom inden for genetik, biokemi
og molekylaerbiologi, hvor der kom i alt 4.069 resultater. 2.651 resultater fremkom inden for far-
makologi, toxicologi mv., mens 1.270 fremkom inden for sygeplejeomradet. Undersggelser inden
for sygeplejeomradet naermer sig i enkelte tilfaelde en sociologisk tilgang, men omhandler oftest
forholdet mellem patient og behandler eller andet sundhedsfagligt personale mv. En af de valgte
undersggelser i dette projekt er foretaget af en sygeplejerske. Gennem litteratursggningsproces-
sen fremkom en raekke andre publikationer vedrgrende KOL, som ved naermere eftersyn viste sig
ikke at vaere brugbare til vores formal. Der fremkom kun 370 undersggelser inden for socialviden-
skaberne, hvilket viser, at den naturvidenskabelige tilgang til KOL er staerkt dominerende. Selv
mange af de videnskabelige undersggelser vedrgrende KOL, inden for det socialvidenskabelige
felt, omhandler forskellige former for medicinsk behandling og fungerer som supplement til laege-
videnskabelige undersggelser. Dertil omhandler flere undersggelser evalueringer af rehabilite-

ringsforlgb mv. Mange af undersggelserne vurderede vi derfor irrelevante for naerveaerende socio-
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logiske undersggelse. Eftersom sggningen pa “COPD” gav knap 40.000 resultater, og de samfunds-
videnskabelige publikationer ikke virkede egnede til vores formal, sggte vi i stedet blandt publika-
tioner pa sygeplejeomradet, hvorunder der forekom knap 1.300 resultater. Under forfatternes
navn pa Scopus viste det sig, at en sygeplejerske ved navn Margaret Barnett har lavet 17 undersg-
gelser om KOL. En af disse undersggelser er “Chronic obstructive pulmonary disease: a phenome-
nological study of patients experiences” (2005). Denne undersggelse er blevet udvalgt pa grund af
dens grundige beskrivelse af patienters hverdagsliv med KOL, hvor der seerligt er fokus pa patien-
ternes symptomer og disses indvirkning pa hverdagslivet.

Spgningen i Scopus gav desuden et godt overblik over maengden og indholdet af eksisterende
forskning, som er blevet anvendt i dette projekts indledning, som grundlag for argumentation for

problemstillingens relevans.

Det Digitale Projektbibliotek

Det Digitale Projektbibliotek indeholder studerendes projekter. | udgangspunktet har vi valgt at
frasortere projekter, der ikke er specialer pa kandidatuddannelsen i sociologi. Vi sggte pa KOL un-
der kandidatuddannelsen i sociologi, hvorved der fremkom 21 resultater. Ved naermere eftersyn
blev to specialer udvalgt pa baggrund af, at deres anvendte problemformuleringer ligger teet pa
naervaerende underspgelses. Disse to projekter er "Nar kronisk sygdom larmer i livet — Speciale i
sociologi: En kvantitativ og kvalitativ undersggelse af kronisk sygdom og mental sundhed” (2014)
af Louise Mgller Vestergaard samt “Nar lungerne driller: Biografiske fortzellinger fra et hverdagsliv

med kronisk obstruktiv lungesygdom” (2011) af Sebastian Cristoffanini.

Vidensbase Nordjylland

| Vidensbase Nordjylland (VBN) findes forskning fra adskillige videnskabelige felter fra Aalborg
Universitet. En sggning pa KOL gav en stor mangde resultater, hvorfor vi i stedet brugte sggeor-
dene ”“sygdomsforteellinger” + “kronisk”. Med denne sggning fandt vi en relevant publikation.
Denne publikation hedder "Sygdomsfortzellinger: oplevelsen og handteringen af et liv med kronisk
hjertesygdom” (2001) af Rasmus Antoft. Denne undersggelse beskrives ikke under afsnittet med
eksisterende forskning. Pa trods af dette har undersggelsen af Antoft indirekte haft indflydelse pa
vores projekt ved at fremhaeve betydningen af narrative begreber i forhold til kronikeres sygdoms-

fortaellinger.
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Sociological Abstracts

En spgning pa KOL i Sociological Abstracts gav ingen brugbare resultater, idet de fremkomne resul-
tater omhandlede aspekter af KOL, som var for langt veek fra vores problemstilling. Derfor valgte vi
at sgge pa “chronic illness” for at finde mere generel forskning om kronisk sygdom, som indirekte
kunne belyse vores problemstilling. Dette fgrte til knap 2.500 resultater, som vi indsnaevrede ved
at kombinere spgeordene “chronic illness” med navnet Charmaz, eftersom dette er et kendt navn
inden for sygdomsforskning. Dette fgrte til resultatet: “Loss of Self: A Fundamental Form of Suffer-
ing in the Chronically llI” (1983) af Kathy Charmaz. Denne undersggelse er beskrevet i eksisterende
forskning, eftersom den indeholder et sociologisk perspektiv pa kronisk sygdom. Undersggelsen af
Charmaz bergrer i hgj grad de identitetsmaessige konsekvenser ved kronisk sygdom, og det an-

vendte socialpsykologiske perspektiv fandt vi brugbart i forhold til vores undersggelse.
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Bilag 12 - Invitation til undersggelsen

KOL og livskvalitet

trygge omgivelser hjemme hos Jer.

Simon Sendergaard Christensen

Martin Simon
Kandidatstuderende, Kandidatstuderende,
Sociologi Sociologi

Yderligere information: Interviewene vil have en
varighed af ca. 45 minutter til en time. Interviewene vil
foretages pa Sundhedscenter Aalborg eller alternativt i

Med venlig hilsen Martin Brygger Andersen &

N

lo\nterwewdeltagere soges til en ny undersogelse om KOL
og livskvalitet. Vi er to studerende fra Aalborg
Universitet, som er ved at skrive vores afsluttende
projekt. Vi har i den forbindelse faet mulighed for at
lave en undersogelse i samarbejde med Sundhedscenter
Aalborg. Vi har interesse i at here om Jeres oplevelser
med KOL i hverdagen og jeres udfordringer og glaader.
Undersegelsen har til formal at undersoge, hvordan
borgere med KOL handterer deres hverdagsliv og hvilken
indflydelse det kan have for livskvaliteten.
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Bilag 13 - Interviewguiden

Indledende spgrgsmal

e Hvad erdin alder?
e Hvad er din uddannelsesbaggrund?

Faktuelle spgrgsmal (fortid)

e Hvor lang tid er det siden, du fik konstateret KOL?
o Hvordan havde du det, da du fik konstateret KOL?
o Hvordan reagerede du?

e Hvornar oplevede du fgrst symptomer pa KOL?
o Hvordan oplevede du symptomerne i starten?

KOL i hverdagen (nutid)

e Ved du, hvad din lungekapacitet er pa nuvaerende tidspunkt?
e Kan du forteelle lidt om, hvordan det er at leve med KOL i hverdagen?
o Hvilken indflydelse har KOL pa dine sociale relationer? Venskaber, familieliv mv.
o Hvilken indflydelse har KOL pa dit arbejdsliv?
e Hvad er dine stgrste udfordringer i hverdagen som KOL-ramt?
o Hvordan handterer du disse udfordringer?
e Hvordan oplever du, at andre ser pa dig som KOL-ramt?
o Bade dine nzermeste samt fremmede i det offentlige rum?

Lykke og livskvalitet

e Hvad ervigtigt for dig i forhold til at have et godt liv?
e Pa hvilken made pavirker KOL din livskvalitet eller tilfredshed med livet?
o Pa hvilken made pavirker KOL dit humgr i hverdagen?
e laver du nogle ting i hverdagen, der ggr dig i godt humegr?
o Hvad er det ved den specifikke aktivitet, som du nyder?
e Hvad har du lzert af at have KOL?

Afsluttende sp@rgsmal

e Hardurgget?
o Hvor lenge har du rgget?
o Hvor lang tid er det siden, du stoppede?
e Har du nogen bemeerkninger til noget, vi ikke har spurgt ind til, i forhold til livet med KOL?
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