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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 illness, 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. GoffmanQ 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

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

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

Fakta om KOL
KOL (Kronisk Obstruktiv Lungesygdom) er en lungesygdom, der farer 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 primeert af rygning, men kan ogsa forarsa-
ges af miljgmaessige faktorer, sasom forurening eller et darligt fysisk arbejdsmiljg, hvor der ek-
sempelvis er fare for at inhalere stgv, der seetter 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 gennemfart
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 lungebeteendelse, problemer med hoste, slim samt andengd. Andre hyppige symptomer er
pibende og hveesende 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 iszer skyldes dyspng®, hvorfor en undersggelse vedrarende deres hverdagsliv kunne veere
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 fare 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 sveer KOL har den ramte
30-49 procent af sin forventede lungefunktion tilbage, mens en person med meget svaer KOL har
under 30 procent tilbage. Ved sveer eller meget sveer KOL kan den ramte endda have vanskeligt
ved at treekke vejret, nar vedkommende ikke anstrenger sig fysisk. Dagligdags aktiviteter bliver
derfor vaesentligt mere besveerlige. | en sociologisk undersggelse vedrgrende KOL ma der séledes
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 hjeelp af forskellige former for medicin. Der kan geres
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-

! Den medicinske betegnelse for &ndedraetsbesvaer



rer der respirator- samt iltbehandling, der kan lette de KOL-ramtes symptomer og dermed gere
deres hverdagsliv lettere. Motionstraening indgar normalt som et vaesentligt element i rehabilite-
ringen (ibid.). Hos Sundhedscenter Aalborg tilbyder 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 tilfeeldet 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 gares 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 ogdgdelighed
KOL ferer 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 dagdsarsag (Lungeforeningen, 2016d). | perioden 1995 til 2014 har man registreret de hyppig-
ste dgdsarsager i Danmark. Ifglge Sundhedsdatastyrelsen (2014) er de tre hyppigste dgdsarsager

henholdsvis kraft, hjertesygdomme og sygdomme i andedratsorganer.
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Figur 1.De tre hyppigste dgdsarsager 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 dedsfald forarsaget af kraeft samt sygdomme i andedraetsorganer har
ligget pa et mere stabilt niveau. Sygdomme i andedraetsorganer omfatter KOL, som farer til flest

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



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

KOL er derfor en gkonomisk byrde for det danske sundhedsvaesen, 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 forveaerres, kan den ogsa fare 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 gare mere for mennesker med KOL. Den nuveaerende
Sundheds- og Aldreminister, Sophie Lehde, forteeller 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-
vedr (Lenstrup, 2016: 12).

Sundhedsstyrelsen gennemfarer i samarbejde med Lungeforeningen en landsdaekkende kam-
pagne i 20162 RS NJ KSR RIBINGS R HzA & ®  kadifaghen er ¥t®pyse danskerne
om KOL, idet mange har lungesygdommen uden at vide det (Lungenyt, 2016: 16). Formalet med
¢t dzald f AQD Aatdwvaflere aieSohdode Foéedr & tahskere med KOL, hvilket blandt
andet kan opnas gennem en tidlig opsporing af sygdommen 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 veere relevant. Det er vigtigt at opspore sygdommen tidligt og udbrede information om
denne, men der kan argumenteres for, at de politiske malseetninger 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 veere et tiltreengt 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 @ gdom som hjem-
sggelseQlfelge 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 @pparatfejlsmodellenQdominerende. 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 @io-psyko-socialeQUd fra denne model ses sundhed og sygdom som resultatet af
dynamiske vekselvirkninger mellem menneskers biologiske, psykologiske og sociale omstaendighe-
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 @get information om sygdommen kan fere til, at flere tager til leegen og
far den ngdvendige behandling, er dette ikke ensbetydende med, at disse mennesker per automa-
tik far gget livskvalitet. Dette er udtryk for reduktionistisk teenkning. 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 saledes tveervidenskabelig forskning, hvor
forskellige faglige perspektiver kan supplere hinanden og skabe en stgrre helhedsforstaelse. En
sociologisk undersggelse vedrgrende KOL og livskvalitet vil primeert bergre sociale forhold (og til
dels psykologiske), og disse kan supplere de medicinske undersggelser, der primaert omhandler

sygdommens biologiske aspekter.

KOL og socialpsykologi
Neerveaerende 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 veere medvirkende i forhold til
en alternativ rammeopsatning for hverdagslivet, eftersom de fysiske begraensninger formodentlig
vil pavirke maden, hvorpa KOL-ramte interagerer med andre. Med en mikrosociologisk tilgang kan
teorier fra socialpsykologien veere 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 indgaende forstaelse af, hvordan det er at leve med KOL, og hvilken indfly-
delse sygdommen har pa kronikernes falelsesliv, tanker og hverdagens sociale interaktion. Dermed
kan man muligvis fa indsigt i eventuelle psykologiske og sociale barrierer, der eksisterer for KOL-
ramte, far der kan ske en vellykket rehabilitering, og de kan leve et livindeholdende livskvalitet og
lykke.

Sundhedsprofilen 2013 og s elvvurderet helbred
Sundhedsstyrelsen laver med jeevne mellemrum omfattende spgrgeskemaundersggelser, hvor de
indsamler data vedragrende sundhed og sygdom i Danmark. Den seneste er éDen 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 veere ledsaget af KOL (Lungeforeningen, 2011). Derfor illustrerer figur 3 primeert, hvordan
KOLramte vurderer deres eget helbred. Desuden er astma placeret i en anden kategori af Sund-
hedsstyrelsen, hvorfor tallene for kronisk lungesyge primeaert omhandler KOL-ramte.

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

maend savel som kvinder (Sundhedsstyrelsen, 2014: 20).
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Maends selvvurderede fysiske og mentale helbred (procent)
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Figur 3 Kilde: Sundhedsstyrelsen, 2014

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

KOL opleves derfor tilsyneladende som en starre mental byrde for kvinder end for mand 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 starre andel af danskere, som har en lidelse eller sygdom, der vurderer
deres mentale og fysiske helbred til at veere 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 sterre andel af de lungesyge borgere, der rapporterer, at de har darligt fysisk helbred, nar man
sammenligner med andre sygdomsgrupper, pa naer 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 maendene (figur 3).

13



Kvinders selvvurderede fysiske og mentale helbred (procent)
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Figur 4 Kilde: Sundhedsstyrelse2014

| 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 ogs3, at
kronisk lungesyge fem gange oftere end normalt vurderer deres eget helbred generelt til at veere
mindre godt eller darligt (ibid.).

Dette medfarer en undren over, hvorfor KOL-ramte danskere oftere vurderer deres fysiske hel-
bred til at veere 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 starre forstaelse af KOL-

ramtes hverdagsliv.

AEndring i dansk rygekultur
Ifglge Lungeforeningen (2013) er tobaksrygning i Vesten, herunder Danmark, den vaesentligste

arsag til KOL. Tobaksrygning er i de vestlige lande ansvarlig for ca. 80-90 procent af samtlige tilfeel-

deafKOLZ K@AE 1SG SNI AaNBRFI GAf | &Sundied.dk, B0A5R f A 3 S NS

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

sig historisk, hvor forskellige sundhedsdiskurser har veeret dominerende. Cigaretternes storhedstid

14

(@]



i Danmark fandt sted efter 2. verdenskrig2 3 @ NBRS Ay R { RiverdengkdubesS N/ S @

cigaretten et frihedssymbol blandt de allierede, og cigaretvirksomhederne delte gratis deres pro-
dukter ud til soldaterne, hvilket medferte, at cigaretten, efter krigens afslutning, blev populeer i
den brede befolkning. Statistikken for efterkrigstiden viser, hvordan antallet af danske rygere steg
eksplosivt. |1 1953 rgg 77 procent af de danske maend, og statistikken inkluderer bgrn helt ned til
MM AN weadyAyIdSya R2YAYylya F2NIalrdasS AyR

viste glade og smilende kvinder og meaend, der ngd livet med en cigaret i handen. Der blev rgget

AYRGAET YARGSY I'F MppnQSNYy Sz K@2NJ RSy RIyailS o

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 tilfeeldet.

| dag anskues KOL ofte som en selvforskyldt sygdom. Professor i folkesundhed ved Aarhus Uni-
versitet, Bo Christensen, papeger, at KOL-sygdommen ikke har seerlig 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 leese, at Kreef-
tens Bekeempelse og TrygFonden har igangsat et ambitigst projekti5 I Y Y I NJ Z  aR&gifi
Fremi A. Ridlet for dette projekt er, at ingen danske barn eller unge, og kun 5 procent af den
voksne befolkning, skal ryge i ar 2030. Ifglge Kraeftens Bekeempelse er initiativet foreningens star-
ste satsning pa tobaks- og forebyggelsesomradet i 25 ar (Rasmussen, 2016). Formanden for Kreef-
tens Bekeempelse, Dorthe Criiger, har udtalt, at rygning er den enkeltfaktor, som skader dansker-
nes sundhed mest og stjeeler flest raske levear (ibid.). Netop derfor er det vigtigt, at man kan skabe
en ragfri 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
leegges stor veegt 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 veere skabelsen af skam hos KOL-
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ramte. En skam over ikke at kunne fraveelge rygning, fordi en nikotinafhaengighed kan veere 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 vaere behjelpelig til at belyse, hvordan det
opleves at leve med KOL i en samfundsmaessig kontekst som den danske. Dette kan veere nogle af
de udfordringer, som KOL-ramte star over for i hverdagen. Indledningen har derfor fert frem til

valget af falgende problemformulering.

Problemformulering

Hvordan opleveog handtereiKOkLramte hverdagslives udfordringer oghvorledes pavirker sy

dommen deres lykke og livskvalitet?

Centrale definitioner og afgraensning
Dette afsnit omhandler problemformuleringens centrale begreber, som vil defineres og forklares.
Dette gares for at preecisere undersggelsens fokus og samtidigt afgreense denne. Desuden viser
afsnittet, hvordan problemformuleringens centrale begreber vil operationaliseres.
Det fremgar af problemformuleringen, at undersggelsen omhandler ®OL-ramteQ| denne un-
dersggelse skal KOL-ramte udelukkende defineres som personer med moderat, sveer eller meget
sveer KOL. Undersggelsen omhandler saledes 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 primaert som formal at udtale sig om denne gruppe af
danskere pa ca. 270.000. | naerveaerende undersggelse anvendes Lungeforeningens definition af
Y2RSNI 0 a@nNJ 23 YS3ISG a@n NEndviudre kaméndr eeeviiteTal y A (0 § ¢
greensning 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 sveer KOL.
hNRSYS Q2L SOSND 23 QKAyRGSNS NiEet ikdetdedeRnS NJ G A
formanters livsverden. Hermed anvendes grundleeggende en kvalitativ og f&enomenologisk tilgang,
som beskrives mere dybdegaende senere i projektet, primeert i afsnittet om videnskabsteori samt

sekundeert i metodedelen.
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| relation til begrebet QdzR ¥ 2 NRNRA Y IS NI K Spyykpsbdrals adfordribged, sam,JS OA F
individet kan have i forbindelse med KOL. Derved forholder undersggelsen sig primeert 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 @ykkeCog QvskvalitetCer der mange mulige definitioner og ikke nogen vi-
RSyaliloStAa 1 2yaSyadz hvidkef freRISigger éndudfofdRng EnserReBeR-A y A U A
de undersggelse. Ifglge Barnett, hvis f&enomenologiske undersggelse preesenteres i afsnittet med
eksisterende forskning, er begrebet livskvalitet vidt udbredt inden for sundhedsforskningen. Hun
GFr3ISNJ FFand A htSaz Ya Léfevngadityri® a sBofedtiveypdrdeptidnof satif o S
FILOGAZ2Y 2NJ KFLIWAYSaa ¢ ABakett {2005 6).A nehdBréhlielundér- G2 A
sggelse benyttes ligeledes en faeenomenologisk 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
sdledes:a | | LILIAYy Saad Aa GKS RSINBS (2 6KAOK | [ISNEH2)
asag K2t S LRaAdIAGSted Ly 20KSN g2 NEeahavenk2a0s: 4).Y dzO K
Lykke omhandler saledes livet som helhed, hvorfor begreberne @vstilfredshedbg Bykke(ofte an-

vendes som synonymer inden for lykkeforskningen (ibid.: 4). Denne forstaelse arbejdes der sledes

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 QvsaspekterQuersus divet

som helhedQHan bruger som eksempel, at det er muligt at veere glad for ens aegteskab, 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 medferer en bottom-up effekt, mens
tilfredshed med livet som helhed typisk vil bidrage til gleeden ved forskellige livsaspekter, eftersom

dette skaber en top-down effekt. Veenhoven skriver dermed, at gleeden 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 veaere 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.

| neerveerende undersggelse anvendes begrebet livskvalitet sdledes 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 fale 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 veere 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 spargsmal.

Hverd agslivet
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 neerveerende undersggelse, og eftersom der
benyttes en faanomenologisk 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 vare anderle-
des, er suspenderet (Larsen & Pedersen, 2011: 246). Schiitz overtogd SANB 6 S (urli@ RE Yy | |
AGAEEAYIQ FNI  bromvet @nEtegnenRSY TE NI NBOKNGT Q F2NBRGA S
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 treekker pa, uden at laegge meerke 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 akterer ikke tvivler pa, at de

kan handle i denne. Gennem Qédr refleksive indstillingCer det muligt at distancere sig fra hverdags-
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livets selvfalgeligheder, 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 Schiuitz som et vi-
denskabeligt ideal, som kan efterstreebes, men der er ingen garanti for at man kan analysere en
given problemstilling uden nogen praekonceptioner (Bech-Jgrgensen, 2005: 8-10). Schutz har lige-
ledes overtaget begrebet QvsverdenCfra Husserl, og han transformer begrebet til hverdagslivets
verden (ibid.: 12). Begrebet livsverden beskrives yderligere i afsnittet med videnskabsteori, efter-
som dette begreb er teet knyttet til{ OK NG T Q TheenagsivatSiirkalighed | IfFge Schiitz er
hverdagslivet ikke den eneste verden, men derimod en altoverskyggende virkelighed. Andre virke-
ligheder er dreamme, 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
Sy £123S023a0ARSyYy¢ s RhSonhninghRad agerd i RidddIHRAd3@slivet® F G S N.
verden er saledes den intersubjektive verden, der har eksisteret i utallige generationer. Denne
verden er blevet fortolket af andre far os og er derigennem blevet en ordnet verden, hvorfor ver-
den ikke blot fremtraeder for os som en usammenhgngende 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 felles om. I hverdagslivet
dominerer en praktisk interesse for individet og ikke en teoretisk. De sociale aktarer streeber efter
at kunne beherske hverdagslivet for at kunne realisere deres mal. Hverdagslivets verden er bade
scenen og genstanden for individets A Y 1 SNJ { G A2y SNJ 23 KIF YR AY3ISNI 64
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.

Forskningsspgargsmal

Neerveerende 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 K@amte borgere stigmatisering?
F2: Hvordan oplever K@amte borgere skyld og skam?
F3: Hvilkengnstre er der i forhold til K@amtes copinestrategier?

F4: Hvorledes pavirker K&ggdommen deres lykke og livskvalitet?

Forforstaelserne er formuleret til fire forskningsspgrgsmal. Disse er blandt andet blevet anvendt i
forhold til formuleringer af interviewspgrgsmal i interviewguiden. Forskningsspargsmalene medfe-
rer, at interviewene i udgangspunktet tematiseres, hvilket bevirker at interviewene ikke udfgres
forudsaetningslgst. Forskningsspargsmalene 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 naerveerende undersggelses metode. | analysen indgar der derfor tematikker, som in-
formanterne selv har fremhaevet som relevante ¢ ofte i forleengelse af de forventede temaer.

En styrke ved at anvende forskningsspergsmal 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. Forskningsspargsmalene 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 lzeseren kan fa et over-
blik over projektets indhold. Kun hovedoverskrifterne fremgar i projektdesignet, mens underafsnit

er udeladt.

wlndledning

wProblemformulering

wEksisterende forskning

wVidenskabsteori

wMetode
wTeori
wAnalysestrategi
wAnalyse

wKonklusion

gz

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.

ProblemformuleringProblemformuleringen 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 forskningydenne 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.

Videngabsteori:| afsnittet med videnskabsteori forklares Edmund Husserls og Alfred {f OK NG T Q
feenomenologiske forstaelse, og det klargeres, hvorledes faenomenologi benyttes i naervaerende
undersagelse. Herefter beskrives hermeneutikken, som anvendes metodisk savel som ontologisk.

Metode:| denne del beskrives den anvendte metodiske tilgang til undersagelsen, hvilket gares
for at skabe gennemsigtighed i forhold til undersggelsens udfgrelse. Der indgar lgbende 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 redegares for forskellige
GS2NBGAATS LISNAELIS] 0A S NDdrigdegaré HeNiBovebiointdtioda] & f RQ
seret og problembaseret coping. Derudover beskrives generelle socialpsykologiske perspektiver pa
identitet og emotioner. Enkelte teorier og begreber fremgar kun i analysen.

Analysestrategil denne del af projektet beskrives undersggelsens analysestrategi. Det vises,
hvordan analysen er opbygget i tre dele, hvor der tages afseet i fire forskningsspgrgsmal.

AnalyseEmpirien analyseres farst i forhold til stigmatisering, skyld og skam. Derngest i forhold
til coping-strategier. Hele analysen omhandler lykke og livskvalitet, men i tredje analysedel under-
sgges 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 fremhaeves.

Konklusion Undersggelsens veesentligste 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 neer-
veerende sociologiske undersggelse angdende 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 forste kategori omhandler forskning direkte relateret til KOL. Dernaest eksisterer forskning
i kroniske sygdomme generelt, som kan veere behjeelpelig 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
I KENXYEFT Q &a20A1 f LJaé& | 2t 2pBekeatdrs. / dzy REddrsBES erofse
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 faenomenologisk perspektiv pa KOL-
patienters hverdag i relation til deres sygdomsoplevelse.

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

iseer, hvorefter de relevante resultater fra disse praesenteres samlet.

Nar lungerne driller
EDANI  d¥EBANE BNJ Si 1 I y RebatianiCtistoBadirt Hals kvElitative

undersggelse er baseret pa otte semistrukturerede interview. Undersggelsens formal var at besva-

T NI

HAA MM

re fglgende problemformulering: éHvordan oplever, handterer og tilpasser personer med KOL sig
deres sygdom i den so€iscE Ay (i SNI | G A 2 (gristéffanii@&GLNI) | Castoffakingd frér K ¢
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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 neerveerende 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 medfart, at den sociologiske teori i hans under-
sggelse treeder i baggrunden, hvorfor naerveerende undersggelse med en abduktiv tilgang i hgjere

grad fremhaever sociologisk teori.

Nar kronisk sygdom larmer i livet
EDRANI 1 NRYAA&T] livatdeldt deidlogisk spediafepidjelt fra 2014 af Louise Maller Ve-

stergaard fra Aalborg Universitet. Vestergaard arbejdede ud fra falgende problemformulering:

Hvad karakteriserer individer, som har en kronisk sygdom, og hvordan pavirker den krogiske sy

dom de sygdomsramte i forhold til den mentale sundh®@®tergaard, 2014: 7).

Vestergaard anvendte bade en kvantitativ og kvalitativ tilgang. Den kvantitative del omhandler
problemformuleringens farste 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).

| neerveerende undersggelse er der ligeledes indgaet et samarbejde med Sundhedscenter Aal-
borg (jf. metodeafsnittet). | den kvalitative del af Vestergaards undersggelse tages der, ligesom i
neerveerende undersggelse, afseet i kronikernes sygdomsfortzellinger fra borgere hos Sundheds-
center Aalborg. Vestergaard udfgrte ét fokusgruppeinterview, mens der i ngerveerende undersg-
gelse anvendes enkeltinterview - refleksionerne bag dette valg vil uddybes i metodeafsnittet. Ve-
stergaard anvender blandt andet 1 S2 NA 2Y &AdA3AYI GAASNAY I dzR
Dermed bruger hun delvist et socialpsykologisk perspektiv, hvorfor identitetsbegrebet bliver vee-
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 ngerveerende undersggelse.
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KOL-patienters selvoplevede tilstand

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

| Barnetts undersggelse blev der gennemfart ti kvalitative interview. Nogle af udveelgelseskrite-
rierne herfor var, at patienterne skulle have moderat til sveer 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.). | naerveerende undersggelse benyttes ligeledes en faenomenologisk tilgang
indeholdende ti interview med borgere, der har moderat til meget sveer KOL (jf. metodeafsnittet).
| forhold til udveelgelseskriterierne er ligheden saledes, at personer med mild KOL ikke er inklude-
ret i neervaerende undersggelse.

Barnett beskriver detaljeret, hvorledes KOL-patienternes hverdag pavirkes af lungesygdom-
men. Undersggelsen giver indblik i, hvilke symptomer patienter med moderat til sveer KOL oplever
i dagligdagen samt sygdommens sociale og psykologiske konsekvenser. Overordnet beskriver Bar-
nett KOL-ramtes udfordringer og problemer, szrligt 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 neerveerende 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 §[ 2 & &  XTP83){b&SkirivEréCharmaz (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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lzegge 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 forsknin g

| dette afsnit preesenteres de veesentligste resultater fra de fire udvalgte undersggelser. Resulta-
terne praesenteres i samme raekkefglge som forskningsspgrgsmalene og analysens opbygning.
Farst preesenteres resultaterne vedrgrende stigmatisering, skyld og skam. Dernaest de veesentlig-

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 tilleegges
en negativ betydning i samfundet, idet den i hgj grad betragtes som veerende 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 Q@ropslig stigmatiseringQ Ifglge Cristoffanini oplever KOL-ramte, som ikke
beerer 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 veere mere vanskeligt for dem at legitimere deres sociale adfeerd 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 QelvmiskrediteringQlfalge Cristoffanini medfarer selvmiskreditering, at
KOL-ramte opfatter sygdommen som helt eller delvist selvforskyldt. Dette resulterer i en fglelse af
manglede veerdighed og flovhed, hvilket kan medfare, at de ikke gnsker at tale om deres sygdom
(ibid.: 93-94). Cristoffanini (ibid.) fremhaever derfor, at de betydninger sygdommen tillzegges pa

makroniveau pavirker interaktionen pa mikroniveau, hvilket bevirker, at KOL-ramte kan fale 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 tilleegges 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 italesaettes. Kost- og sundhedsrad er
internaliseret i kronikerne, hvorfor de betragter verden gennem en normativ sundhedsforstaelse.
Sygdom vanskeliggar yderligere dyrkelse af motion i gnskelig grad, hvorfor kronikerne fgler, at de
ikke kan leve op til den gaengse sundhedsforstaelse, hvorfor falelsen af skyld og ansvar opstar. En
ansvarsfglelse eksisterer for at eendre den usunde sundhedsadfzerd. Ligeledes opstar skyldfelelse
over i fgrste omgang at have padraget sig sygdommen.

Yderligere konkluderer Vestergaard (ibid.: 95), at kronikerne italesaetter ensomhed og feelles-
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
spaendingsfelt, hvor det konstant er ngdvendigt, at de er bevidste om deres optreeden 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 feler 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 geengse 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 sveert ved at indfri deres egne forventnin-
ger. Charmaz understreger vigtigheden af, at kronisk syge fgler accept i forhold til deres situation,

sa de ikke straeber efter at udfare handlinger, de ikke leengere kan. | forhold til selvmiskreditering

*Q{ St OYAAINBRAGSNAYIQ |ty 23an 1FtRS&a F2NJ QasSt gadaayl da
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 seerligt 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 falelser af skyld og skam kan opsta. Den starre 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 folelse af at vaere ubrugelig og ligegyldig. Charmaz
mener desuden, at det moderne samfunds veerdier vedrgrende uafhangighed, 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 veerdier, hvilket hun knytter sammen med
den protestantiske etik pa samfundsniveau. Med disse veerdier har de kronisk syge derfor, ifalge
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 falelse af ensom-
hed og intensiveret psykologisk smerte. Hun forklarer (ibid.: 179, 180), at social isolation ogsa kan
opsta, fordi kronikerne har sveert ved at opretholde deres sociale rolle. De kan fgle sig ude af stand
til at opretholde en positiv selvpraesentation, eftersom dette kraever 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 forveerres. 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
a2 vYe 7 NBK RNayld & Kob-patienterne i hendes undersggelse fortsatte med at ryge, selv
efter KOL-sygdommen var konstateret, eftersom de rasonnerede, at skaden allerede var sket.
Barnett fremhaever (ibid.) desuden, at manglende uafhaengighed 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 fare til skamfglelse, blandt andet pa grund af gget afhaengighed af andre.
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Neerveerende undersggelse ift. stigmatis ering, skyld og skam

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

Cristoffaninis undeNBE DA St &S GAaSNE | ( stDBafis@ivgRy & | § SEHNBISD
vant at inddrage, eftersom KOL-ramte normalt kan skjule deres sygdomstegn i sociale sammen-
haenge, mens dette ikke er muligt, hvis de baerer synlige sygdomstegn, som eksempelvis et iltappa-
rat. Synlige sygdomstegn gger tilsyneladende risikoen for kropslig stigmatisering.

Vestergaard fremhaever betydningen af den usynlige stigmatiseringom eksisterer i form af et
socialt pres pa de KOL-ramte, hvorved de betragter verden ud fra en normativ sundhedsforstaelse.
Kronikerne ger 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 feellesskabsfglelse, angst, depression mv. Cristoffanini forklarer pa lignende vis, hvor-
dan KOL-sygdommen ofte tillaegges negativ betydning i samfundet, hvilket skaber falelser 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 falsomhed pa grund af sygdom, hvilket gar at de i hgjere grad mistolker
situationer og oplever miskreditering i situationer, hvor det ikke er andres intention at miskredite-
re. Derfor bliver QelvstigmatiseringCet relevant begreb at inddrage, eftersom det tyder pa, 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 f A 3Sf SRS&8 RSFAYSNBNI Ky A11S 06S3N

ligeledes ikke decideret teori om skyld eller skam. Der kan saledes argumenteres for, at det er vee-

&
(@]

sentligt at inkludere teori om skyld og skam, hvorfor teori vedrgrende dette inddrages i neervee-
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 vaegt 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 veere positivt at opretholde en selvpraesentation, hvor ens sygdom ikke er i cen-
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trum. Derfor vil Goffmans dramaturgiske perspektiv anvendes i naerveerende 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 farer til identitetstab, iseer fordi kronikere har sveert ved at oprethol-
de deres identitet i sociale sammenhaenge, hvorfor de har tendens til at isolere sig socialt. Neervee-
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 neerveerende undersggelses problemformulering, hvordan KOL-ramte hand-
terer deres sygdom, vurderes det relevant at inkludere teori om coping. Succesfuld coping vil end-
videre teenkes at kunne fare til sterre 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 fortreenger sygdommen. Ifglge Cristoffanini (ibid.) oplever KOL-ramte syg-

dommen forskelligt, alt efter hvor pludselig indvirkning denne har pa hverdagslivet. Nogle oplever

sygdommSy &a2Y S RSOARS NBhsandeedopleeq Mtlsygdorainen kdoniizR Q >

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 veere ngdvendig, selvom
denne ikke opleves som et markant biografisk brud.

Barnett (2005: 808) skriver om, hvordan flere KOL-patienter handterer de emotionelle effekter

sygdommen Y SRFDANB NI h NRSG QF NUza ipatiknterheztii/aDbeskriyed@d&eg R S &

falelsesmaessige tilstand. Frustrationen ligger i, at patienterne, pa grund af symptomerne ved an-
dengd, ikke altid har tilstreekkelige ressourcer til at udfgre simple opgaver eller aktiviteter. Patien-
terne giver udtryk for den frustration, der kan forekomme, nar elementaere aktiviteter ikke kan

udfares, fordi kroppen begraenser disse, hvilket kan fare til selvmordstanker.
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Neerveerende undersggelse if t. coping-strategier

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

Cristoffaninis forklaring i forhold til det biografiske brud og gradvise sygdomsforandringer pe-
IASNJ L RSO @naSyatAaasS A Fad AylftdzRSNE F&NRBR]St
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sigtsmaessig coping-strategi at fortreenge 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 naerveerende undersggelse operationaliserer teori om
coping, mens Cristoffaninis metodisk gjorde brug af grounded theory.

Barnetts undersggelse viser, hvordan KOL medfarer folelsesmaessige problemer og konflikter,
hvorfor det kan veere relevant at inddrage teori om emotionel coping. Andengd iseer kan fare til
frustration og reducere KOL-ramtes livskvalitet, mens succesfuld coping muligvis kan forhindre, at
livskvalitet og lykke falder yderligere. Derfor vil naerveerende undersggelse blandt andet belyse,

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

Lykke og livskvalitet

Lykke og livskvalitet er centrale f&enomener i naerveerende 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 sundhedsadfeerd 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 feellesskabsfalelsen, ved at veere pa arbejdsmarkedet el-
ler ved at vaere en del af et starre faellesskab, ofte mangler. Ligeledes kan deltagelse i et feellesskab

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

L dzy RSNRARASt 2Fy {St FTé¢ 6mdyov T2 NhatenhelatvpRS (=
virkning pa lykke og livskvalitet. Charmaz (1983: 168) konkluderer overordnet, at identitetstab er
det steerkeste 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 vigar. 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 fare til identitetstab og reducere livskvaliteten. Charmaz (ibid.: 176) skriver, at kro-
nisk syge ofte har sveert ved at veere 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 forteelling som
noget positivt, der farte til selvopdagelse og selvudvikling. En kronisk sygdom kan saledes ogsa
pavirke den ramte positivt, hvilket er et perspektiv, der ikke er seerligt 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 leengere kan pree-
stere det samme som tidligere. Over tid medfarer 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 fore
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 laenge kronisk
syge derimod faler, 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 frined i at have bil, hvilket
giver dem starre 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 medfarer, 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 falelsen af
usikkerhed vedrgrende fremtiden, hvilket kan gare 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, A Y2 RandyAy3 GAf + SidelikkeNdd | | NR:
KOL-patienter. Hun forklarer seerligt, 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 veere 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 andengdstilfeelde afhaenger af vejret, hvor
damp og kulde ofte kan veaere 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

veerende 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 medfarer, 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
planleegge 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 ga, 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 medfarer en yderligere
svaekkelse af det fysiske helbred, med muskelsvind mv. Dette kan medfere, 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 sveekkelse formar flere KOL-ramte stadig at bibeholde
livskvaliteten. Her fremhaever patienterne i Barnetts undersggelse specielt familiens store betyd-

ning.

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

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

Charmaz beskriver i lighed med Vestergaard, hvordan social isolation kan veere gdeleeggende
for individet. Charmaz beskriver, hvordan kronisk sygdom kan pavirke de ramtes identitet, hvilket
er et perspektiv som nzervaerende 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. Neerveerende undersggelse undersgger i mod-

seetning hertil ligeledes positive elementer i kronikernes hverdagsliv, mens de negative psykoso-
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ciale konsekvenser ikke negligeres. /| KIF NXY 1T Q 12y 1fdzaAzy OSRNDBANBYRS
menligninger har blandt andet medfert, at socialpsykologisk sammenligningsteori er udvalgt i
neervaerende 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 ngerveerende undersggelse anvendes et pos-
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 feenomenologien argumenteres der for brugen af
kvalitative interview, og grundleeggende faenomenologiske begreber har til formal at give analysen
et steerkere fundament for vidensgenerering. Der tages udgangspunkt i Husserls filosofiske faeno-
menologi og Alfred Schiitz samfundsvidenskabelige tillempelse af feenomenologien. Dernaest brin-
ges grundlaeggende hermeneutiske begreber i spil, som ligeledes har til formal at give analysen et
steerkere videnskabsteoretisk fundament, hvilket blandt andet muligger et mere kritisk og reflek-
teret blik pa undersggelsens resultater. Metodisk anvendes hermeneutikken konkret ved hjeelp af
den hermeneutiske cirkel, hvor der tolkes ud fra del og helhed, hvilket styrker analysens validitet

og reducerer muligheden for overfortolkninger og fejlslutninger.

Feenomenologi

Feenomenologi er en filosofisk skole, der blev grundlagt af den tyske filosof Edmund Husserl (1859-
1938). Denne filosofiske skole har fart til en raekke forskelligartede empiriske forskningsmetoder
inden for samfundsvidenskaberne (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 185). Feenomenologi kan bade

beskrives som en teenkemade og en metode, der hgrer under forskellige videnskabelige felter.

Feenomenologi kommer af det graeske ord phainomeno@ RS NJ 6 S @ RS NJ ¢ 1Bgbgi =

som betyR S NJ £ FeenoN#heélogi handler derfor om laeren om det, der viser sig for bevidsthe-

den. Ifglge fenomenologien kan man aldrig tage for givet, hvordan andre mennesker teenker, fgler
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Feenomenologien har saledes interesse i at belyse virkeligheden fra subjektets fgrstepersons-
perspektiv i modseetning til et objektivt tredjepersons-perspektiv (ibid.). Positivismen har som ide-
al at eliminere subjektivitet og sege 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 f&enome-
nologien hang saledes sammen med en steerk kritik af positivismen, der seerligt kom frem i
M ¢ c n QiBid\JZ48). Ud fra feenomenologiens forstdelse 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 sdledes
(ligesom hermeneutikken) under den forstaende og fortolkende tilgang inden for sociologien, der
lzegger veegt pa, at det er ngdvendigt at inddrage den subjektive dimension for forstaelsen af et
feenomen. 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 fenomenets egentlige kompleksitet (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 187). Derfor leegger fee-
nomenologien vaegt pa at undersgge faenomenernes natur ud fra et farstepersonsperspektiv, idet

virkelighedens feenomener altid vil fremtraede for et erkendende subjekt.

Intentionalitet

Ideen om intentionalitet er grundlaeggende inden for feenomenologien. Intentionalitet hentyder til
den forstaelse, at bevidstheden altid vil veere rettet imod noget. Bevidstheden betragtes derfor
som intentionel. Nar subjektet taenker, vil det veere 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 veere
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 feenomener (Berg-Sgrensen, 2012: 235). Omgivende fa&enomener skal i
faenomenologisk forstand forstas bredt, bade som ydre faenomener, sdsom et aebletrae eller et

andet menneske, eller indre fa&enomener sasom tanker og felelser (Langergaard et al., 2006: 122).

Livsverde nen
Husserl talte om livsverdenersom 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 sekundaert udtryk for
livsverdenen. Fgrend videnskabelige abstraktioner giver mening, skal de kunne fares tilbage til
individets livsverden. P4 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.).

Feenomenologer 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 f&enomener og ga hinsides fordomme, ste-
reotyper samt sociale og kulturelle pavirkninger, som tages for givet i dagligdagen (ibid.).

Husserl mente, at livsverdenens viden er preeget af en naiv indstilling til verden, som han kald-
S F2NJ ¢RSY yI GdzNI A3S Ay RAa G Acéndedess@vididnultSed aty | { dzN
se@ge bagom virkeligheden gennem en filosofisk metode, som Husserl kaldte transcendental redkr
tion eller blot reduktion hvorigennem forskeren sgger universelle udtryk for al menneskelig erfa-

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

Reduktion, epoché og essens
En grundtanke inden for feenomenologien er, at forskeren skal holde sig dben og bestraebe sig pa
at komme med en preecis og fordomsfri beskrivelse af et feenomen. 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&enomen, som var det farste gang, uden viden-
skabelig forforstaelse eller common sense-forstaelse (Brinkmann & Tanggaard, 2010: 190).
Feenomenologien bestraeber sig pa at erkende den rene bevidstheds forstaelse af verden, og
dette ideal med at seette ens forforstaelser i parentes kaldte Husserl for @pochS,Q@er pa graesk
betyder afbrydelse (ibid.). Den yderste betingelse for al erkendelse er ifglge Husserl det, der viser
sig ved vedvarende reduktion af virkelighedens fa&enomener. Denne yderste erkendelsesmaessige
greense kaldte Husserl for @et transcendentale jegQibid.). Et vigtigt begreb inden for feenomeno-
logien er séledesQSaaSyaQd C2NXAf S Y S Rilgahgjey & M@ gkal fed2 A A Sy 2

feenomenerne tilbage fra enkeltfzenomenerne til deres essens eller almene veesen. En metode til
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muligt frit at forestille sig variationer af et fenomen, og det, som er konstant under de forskellige
variationer, er feenomenets veesen. 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 f&enomenologiens ambition at be-
skrive essens og ikke de forskellige variationer (ibid.). Konsekvensen af denne taenkning bliver, at
forskeren ikke skaber f&enomenets essens gennem fortolkning, men fa&enomenet praesenterer 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 Schitz, livsverdensbegrebet og typifikati oner
Alfred Schiitz (1899-1954) var en gstrigsk-amerikansk socialforsker, som udviklede feenomenologi-
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. Pa den made kan livsverdenen anskues som et ressourcedepot, hvorudfra subjek-
tet kan fortolke sin virkelighed (Andersen & Koch, 2015: 246).

Schitz 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 @ypifikationerQ Schiitz var inspireret af Webers idealtypebe-
greb, hvorfor han skabte typifikationer i forhold til handlingsforlgb, persontyper og institutioner
(ibid.). Schutz 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 aktagrernes egne. Schiitz naevner, at et specifikt krav til forskerens typifikationer er at de

skal veere forstaelige for aktgrerne selv (ibid.).

Feenomenologi i denne undersggelse

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

KOL anskues som en sygdomstilstand, der kommer til syne for KOL-ramtes bevidsthed. KOL-
feenomenet 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
faenomenet pavirker den ramtes bevidsthed og forstaelse af verden samt dennes handlinger i det

sociale rum.

Essens

Videnskab (teori, almengyldig)

Reduktion

Livsverden {commaon-sense)

L¥EKE

e Variation

Figur5: En oversigt over undersggeaiskabt ud fra Husserls filosofiske feenomenologi

For at undersgge faeenomenet faenomenologisk vil det veere 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 gares gennem brug af kvalitative
interview og observation. Det er ud fra en f&enomenologisk betragtning ngdvendigt, at den socio-
logiske viden i neerveerende 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 sammenhaengende ud fra Veenhovens forstaelse (jf.
FFayAdasSa ¢ &1 deshe uhddrsohelkedifdpt Belydesh hitoBelies KOhar indflydel-
se pa lykke og livskvalitet samt hvordan KOL-ramte bedst muligt handterer deres sygdom og livssi-
tuation. Fer dette kan geres, er det ngdvendigt at beskrive feenomenet KOL ud fra subjekternes
farstepersonsperspektiv. Figur 5 viser ogsa, at det vil tilstreebes at erkende fzellestreek i KOL-
ramtes livsverden i relation til lykke og livskvalitet, hvorfor der analytisk ma foretages en reduktion
af feenomenerne, fra enkeltfeenomenerne (variation) til at forsta deres almene vaesen (essens).
Dette gares blandt andet ved at anvende en fordomsfri forskningstilgang, hvor forforstaelser seet-
tes i parentes, hvilket kaldes epoché. Det er derfor ngdvendigt, at de KOL-ramtes livsverden un-
dersgges 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 treek i KOL-ramtes livsverden. For-
forstaelser er uundgaelige, hvorfor der arbejdes ud fra forskningsspargsmal, der tydeligger 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. Schiitz mente, at
forforstaelser spiller en uundgaelig rolle, og ligeledes betragtede han ikke sociale f&enomeners
vaesen som noget absolut. Derfor tages der stilling til, pa hvilken made de undersggte faenomener,

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

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

En lighed mellem de filosofiske retninger er, at subjektiviteten medteenkes i forhold til forsk-
ningen af virkelighedens faenomener eller genstandsomrader. En afggrende forskel er, at Husserls
faenomenologi har til formal at na apodiktisk viden om virkeligheden, og at forskerens gegQdeelt
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 saledes en intern diskussion om, hvorvidt fortolkningsfri beskrivelser
af den sociale virkeligheds feenomener 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 fee-
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 greeske verbum hermeneueinder rummer forskellige betyd-
ninger.DSG 6 SG@RSNJ ofFyRGO FYRSG £FG F2NIlz2€1S¢
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. Ifalge en hermeneutisk tankegang forudszetter 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 saerligt syn pa menneskets vaesen. Gadamer mente eksempelvis, at mennesket grund-

42



lzeggende 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 mader feenomener ud fra en seerlig forforstaelse. Vi gar ikke blanke ind i nye
situationer, men vi fortolker feenomener ud fra tidligere erfaringer, hvilket Gadamer kaldte for
@rfaringshorisontQ 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 farer 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

Figur6: Den hermeneutiske cirkel, der anvendes soaiytisk 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 faenomen, som
harte til i fortiden, kan veere vanskelig at forsta for nutidige mennesker, hvorfor det er vigtigt at
begribe faeanomenets QirkningshistorieQsom er de meninger og betydninger, som feenomenet er
blevet tilskrevet gennem tidens lgb. Dette muliggar 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 @orisontsammensmeltningQ hvilket Gadamer ansa som forudseetningen for en vellykket
forstaende 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 faenomen kommer inden for forskerens horisont, og forskeren beveeger 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 naerveerende 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 gennemlaeses 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 navnt er
den hermeneutiske proces strengt taget uendelig, hvorfor det aldrig er muligt at opna den fulde
sandhedom KOL-ramtes livsverden, men det er muligt at opna mere gyldige fortolkningeiSand-
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 feenomen, men
vi besidder en teoretisk forforstaelse. Informanterne har en oplevelsesmaessig forstaelse af feeno-
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 veere opmaerksomme pa
egne forforstaelser og udvise abenhed, saledes at en horisontsammensmeltning muliggeres. 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

Falgende afsnit har som helhed grundlaeggende til hensigt at skabe metodisk gennemsigtighed i
forhold til undersggelsen og styrke dennes validitet og reliabilitet. Etiske overvejelser indgar lg-

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

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.

Nezerveerende undersggelse anvender kvalitativ metode, eftersom denne kan give en dybdega-
ende og nuanceret forstaelse af informanternes selvoplevede livssituation. Den sociale verden kan
hermed forstds 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 adfzerd, vaerdier mv. skal forstas i den givne sociale kontekst, og
at individets adfeerd vanskeligt kan forklares uden at inddrage det omgivende miljg (ibid.).

| relation til neerveerende undersggelse findes det fordelagtigt at anvende kvalitativ metode ud
fra en faenomenologisk 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 veere med til at indfange den kompleksitet, der eksisterer i KOL-ramtes

hverdagsliv.

Interview og feenomenologi

Nar mennesker interviewes, gares 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 virkeliggarelsen 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, ifelge Merleau-Ponty, forstas som sekundeaere 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 farstepersonsperspektiv. | modsaetning hertil gnsker eksempelvis diskursana-
lytikere og socialkonstruktivister et sterre fokus pa, hvordan individer italeszetterog konstruerer
sociale feenomener (ibid.). Det feenomenologiske perspektiv afspejles i interviewguiden, hvor der

sparges 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 spargsmal, der yderligere muligger en dybere forstaelse af de speci-
fikke temaer. Alternative temaer kan opsta spontant under udfarelsen af interviewet, men disse
kan undersgges med opfelgende spargsmal, 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 muligger, at informanten kan tale om selvople-
vede handelser og opfattelser, uden at intervieweren laegger ordene i munden pa informanten.

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

Denne interviewform er i overensstemmelse med den feenomenologiske metodiske tilgang,
der er aben over for tematikker, som ikke ngdvendigvis er nedskrevet i interviewguiden, men som
opstar i selve interviewsituationen. Dette medferer, at naerveerende projekts forskningsspgrgsmal
og dermed problemformulering belyses fra forskellige vinkler. Informanternes forteellinger kan
potentielt fare til en starre 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.

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

sin forteelling med starre detaljegrad end et struktureret interview.

Enkeltinterview

Dette afsnit indeholder de refleksioner, der ligger bag begrundelsen for at udfagre 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 veere 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 starre indblik i de KOL-ramtes personlige fglelser og tanker,
hvilket er gnskveerdigt 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 veere tid til at komme med opfelgende spgrgsmal
omhandlende informantens konkrete oplevelser. Denne dybde kan vare vanskeligere at fremskaf-
fe i et fokusgruppeinterview, idet informanterne pa skift praesenterer deres erfaringer, hvorved
opfelgende spargsmal til den enkelte kan veaere besveerlige, eftersom det i et fokusgruppeinterview

er naturligt at inkludere alle informanter i samtalen.

Praesentation af ekstern samarbejdspartner

| dette projektforlgb er et samarbejde indgaet 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 hjeel-
per og stgtter borgere med KOL og andre lungesygdomme. KOL-ramte borgere tilbydes her for-
skellig slags hjeelp, herunder rad til rygestop, hjeelp til fysisk treening og professionel ernzeringsvej-
ledning. Pa Sundhedscenter Aalborgs KOL-team arbejder der diaetister, fysioterapeuter og sygeple-
jersker.

Neerveerende 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 hjeelpe med til rehabiliteringen af KOL-ramte. Den opnaende
viden kan potentielt stgtte de ansatte hos Sundhedscenter Aalborg ved at give dem starre forsta-
else for KOL-ramtes hverdagsliv ud fra en sociologisk betragtning. Det er i forleengelse 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-
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ten personligt rekrutteret af undertegnede eller udvalgt af Sundhedscenter Aalborgs lungeteam.
Lungeteamet gav udtryk for, at de har darlige erfaringer med opslag, eftersom disse sjeeldent farer
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 lzese 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
farte til mindre justeringer af interviewguiden. Desuden gav lungeteamet udtryk for, at vi som en
slags repraesentanter for Sundhedscenter Aalborg ma felge 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 veere seerligt sensitive over for, helst skulle placeres sidst i interviewguiden eller udela-

des.

Udveelgelseskriterier for informanter

| forhold til alder er der i denne undersggelse ikke benyttet nogen specifikke udveelgelseskriterier,
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 udfare 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 maend oplever og handterer KOL for-
skelligt, hvorfor en ligelig kansfordeling ud fra dette perspektiv vil veere fordelagtig.

| forhold til uddannelsesniveau er der heller ikke opstillet nogen specifikke udveelgelseskriteri-
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
€ Cl 103Gl 2D¥tte betyders ab en hgjtuddannet informants oplevelse og handtering af KOL

sandsynligvis vil veere 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 udveelgelseskriterier i forhold til uddannelse, men betydningen af uddannelse er veesentlig at
tage hgjde for.

Eftersom denne undersggelse omhandler KOL, lykke og livskvalitet er det efterstreebt 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 veeret 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 utilstreekkelig maengde informanter. Vi er derfor opmarksomme pa, hvorledes andre sygdom-
me kan have indflydelse pa informanternes udsagn, hvorfor eventuelle andre sygdomme navnes i
afsnittet indeholdende praesentation af informanterne. Der kan argumenteres for, at KOL er den
primaere sygdom for de fleste borgere, som falger det specifikke kursusforlgb hos Sundhedscenter
Aalborg, idet borgerne er henvist fra en lsege, hvorfor dette ikke udgar et stort validitetsproblem.
Endvidere har Sundhedscenter Aalborgs lungeteam veeret behjeelpelig til at rekruttere informan-
ter, som primeert er ramt af KOL. Dog er problematikken vigtig at italesaette, 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. Pa stan-
dard-holdet er der saledes personer med sveaer og moderat KOL. Dernaest er der flex-holdet, som
er for de hardest ramte med meget sveer KOL. P4 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 isger har haft KOL-diagnosen - betragtet fra interviewtidspunktet i april
2016.
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Undervejs i analysen indgar relevante informationer om de enkelte informanter, men hvor
leeseren 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 -hold et
| 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 falgende:

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 sjeeldent maerke fysiske be-
greensninger. Aksel har arbejdet som postmand og lastbilchauffer, 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-arige Bentes lungekapacitet er mellem 40 og 50 procent, og hun har dermed sveer 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 far 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 kerelaerer, men har primaert beskeftiget sig med transportomradet, hvor
han har arbejdet som underviser. Bjarnes agtefeelle har desuden KOL i meget sveer grad og har
ligeledes veeret tilknyttet Sundhedscenter Aalborg. | interviewet med Bjarne omtales segtefzellen

flere gange, eftersom hendes helbredsmaessige tilstand i hgj grad pavirker Bjarnes hverdag, hvor-
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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 begreaensninger i hverdagen leengere. 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 skibsfagrer og har i en arreekke desuden veeret 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 pseedagog, 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 starstede-
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 pé 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 sveer 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 svaer 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 spiserarsbrok,
galdesten og steer. Fie er SOSU-hjeelper 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 hjemmehjeelper, indtil hun stoppede pa arbejdsmarkedet, da hun fik fartids-
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 sdledes enten pa fertidspension, efterlgn eller
pension pa naer Aksel, der stadig er aktiv pa arbejdsmarkedet.

Aldersmaessigt befinder A Y F2 NXY I Yy i SNYy S aA3a (eLhAaal A aftdziyay
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 eldste pa henholdsvis 74 og 75 ar. Alder har indflydelse pa
hverdagslivet, hvilket kan eksemplificeres ved Flemmings ytring om, hvorledes KOL pavirker ham i

A
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f A3S 32 REIS @& I &A 3/ Qap3BA:3). KL kab sélédes yacRkEeNdS fave en mindre
falelsesmaessig indvirkning pa eeldre 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 starre del af informanterne havde en lang vi-
deregaende uddannelse kunne dette potentielt reducere den analytiske generaliserbarhed.

Resultaterne fra denne undersggelse om KOL kan derfor primgert overfgres til andre KOL-
ramte med samme uddannelsesniveau og samme aldersniveau. Endvidere kan undersggelsens
resultater generaliseres til personer med moderat til meget sveer 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.

Udfarelse af interview
Der blev udfgrt ti interview, der gennemsnitligt varer 1 time og 10 minutter. De udfarte 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 udfart 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 gagre 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 forudsaetning for et vellykket feenomeno-
logisk interview.

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

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 faanomenologisk at fa
indblik i de KOL-ramtes livsverden, men det kan papeges, at empirien i enkelte tilfelde er farvet
af, hvordan informanterne har haft til hensigt at praesentere 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 seerligt lys. Det vil sige, at visse
informationer kommer frem pa front stage i interviewsituationen, mens andre holdes back stage. |
det falgende 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 treeningssession, 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 forteelle 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 primeert at tale om emner, der kunne genere
positive fglelser 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 leert at cope med syg-
dommen ved at fokusere pa det positive. Saledes 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 beere et stigma, men ikke finde dette relevant at forholde sig til, hvilket
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muligvis er tilfeeldet med Mona, hvilket vi kommer ind pa i analysen. Det ville derfor veere 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 ferste besad et gnske om at fortzelle
0s, 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 betad, at Allan ikke kunne svare pa spgrgsmalet om, hvorvidt noget
kan geres i hverdagen for at handtere KOL. Pa trods af dette fortalte han, hvorledes han kan lide at
se fjernsyn, slibe sten og kere 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, far man har maerket det pa egen krop. Ved at vee-
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 saette et afskraeekkende eksempel, hvormed han méaske kunne hjeelpe
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 praesenterede
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. Pa 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 veeret 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 opfalgende spgrgsmal samt stgtte hinanden,
hvis nogle spgrgsmal i interviewguiden var blevet forbigaet.

| transskriptionerne er ufuldstaendige seetninger 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 seetninger, 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-
fladige ord mv., sa leenge betydningen af citaterne ikke @ndres. Dette ses eksempelvis i interview-

et med Bjarne, hvor der i transskriptionen star:

¢ WI B3 vRh@streeber os pa, altsa vi har altid grinetgetesammen, og har haft forngjelse af det. Men
bestraeber os pa at gegre det i nuBtet er faktisk en temmelig gqallle. De der par gange om ugen hvor vi
mades med de der, som hun har gaet til gymnastik med siden 2009/2010. Der har vi ogsa et rimeligt godt
sjak. Der bliver grinet, og der bliver fortalt vitser og historier. iéeaf dem er pa hendes formaelsesniveau.

aSy yaNI YFEy KIF11SN 23 aLINHzG SN 23 @DBESN YSR i ¥Fn

Ovenstadende citat er forstaeligt, men laesevenligheden kan optimeres ved at udelade enkelte ord,

tilfgje ord eller justere enkelte seetninger uden betydningen a&endres. Fglgende blev resultatet efter

en optimering af leesevenligheden:
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det i nuet.Det er faktisk en temmelig gagalle. De par gange om ugen, hvor vi mgdes med dem, som hun

har gaet 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 pa hendes niveau. Men nar man hakker og sprutter
23 RDESNJ YSR |G Fn f@F@#> an SNI RSG 3I2R4G G Fi INA

Farste del af citatet er udeladt, eftersom dette ikke bidrager til citatets mening. | anden saetning er
2NRSG ¢ OAé A DayBnddgendT A NITFI206 NRNES vig@S y 3 SNJ ¢ RS
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til €niveaué. Dette eftersom ordet ikke findes i ordbogen, hvorfor det er udeladt, og det vurderes,
at denne aendring ikke aendrer betydningen af det sagte. Ovenstaende illustrerer, hvorledes aste-
tiske andringer er foretaget for at optimere laesevenligheden af citaterne. | de fleste tilfeelde er
der ikke lavet store andringer i citaterne, men eksemplet fra interviewet med Bjarne viser, hvor-
ledes starre sendringer 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 udfert. Transskriptionerne for de ti in-

terview er vedlagt pa CD-ROM.

Interviewguiden s udformning
| denne del vil interviewguidens udformning begrundes. Overordnet kan det siges om interview-
guiden, at KOL-ramtes farstepersonsperspektiv 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 mangde af svarmuligheder. Derfor vil spgrgsmal, der indeholder
ledende tendenser eller vurderinger, sa vidt muligt undgas, og i stedet foretraekkes neutrale inter-
viewspgrgsmal (og opfelgende spgrgsmal), hvilket anses for at vaere 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 sekundeert belyses med opfalgende spgrgsmal. Dermed er der skabt grundlag

for righoldige personlige forteellinger.
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De farste spargsmal i interviewguiden omhandler informantens alder og uddannelsesniveau.
Disse spargsmal er placeret farst for at give samtalen et godt udgangspunkt, og fordi det vurderes
at veere hensigtsmaessigt at starte med simple og konkrete spargsmal, saledes at informanten kan
tale sig varm og fale sig tryg, farend sveerere spgrgsmal forekommer.

Dernaest sperges 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 spgarges ligeledes ind til, hvilke symptomer informanten oplever og hvordan disse farst kom til
udtryk. Dermed anspores informanten til at tale om sygdomsoplevelsen og sygdomsforlgbet,
hvorved en sygdomsfortaelling 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 sparges 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 fa&enomenet stigma-
tisering, uden at veere ledende. Spargsmalene er generelt formuleret sdledes, at informanterne
selv kan italeseette negative sdvel som positive oplevelser, hvorved teorienA { 1 S £ Toakegefd G A 3 G
tes. Ikke-ledende spgrgsmal er i overensstemmelse med undersggelsens faeenomenologiske 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 tilfeelde 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 veerende de
stgrste, samt hvorledes de coper med disse udfordringer i dagligdagen. | denne forbindelse an-
vendes der ikke fagbegreber omcopiy 3> 23 2NRSUO £ KAy RGSNBNEo- SN ¥
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-

59



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 efterfalgende 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 leert ved at have KOL. Dette spargsmal har til hensigt at under-
s@ge, hvorvidt nogle positive forandringer er forekommet i forhold til sygdommen, hvorved et po-
sitivt blik pa problemstillingen muliggeres.

Afslutningsvis forekommer spargsmal om rygning. Disse spargsmal har til hensigt at belyse
sammenhangen mellem rygerkultur og stigmatisering samt falelserne 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 naergaende.

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

lag 13 bagerst i projektet.

Brug af NVivo

Til analysen bruges computerprogrammet NVivo. NVivo er et veerktgj til kvalitativ analyse, som er
seerligt anvendeligt, nar en starre maengde datamateriale skal organiseres og analyseres. Pro-
grammet kan blandt andet bruges til at kode interviewpassager under forskellige genkommende
temaer, hvilket dermed kan vaere behjeelpelig til at give et overblik over empirien. Den personlige
forteelling bliver relevant set i en starre sammenhaeng, 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 haendelser er kodet i NVivo under forskellige temaer. Deref-
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ter er der foretaget en fortolkning pa tveers af interviewene for at identificere strukturelle traek
blandt informanternes oplevelser. Denne strategi farte 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 sdledes 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 farte 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 tilfaelde forekommer.

Abduktion
| neerveerende 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 Sy ¢ 1 édmgratiSkJermpirisk 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 veere 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 mellemvej.
Abduktion beskrives af Olsen & Fuglsang (2013: 391) som en refleksiv udvikling, hvor de teore-

tiske forklaringer udvikles Igbende, hvilket ferer 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 veere 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 lgbende
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 medfart, at det teoreti-
ske blik pa empirien kontinuerligt er blevet justeret, hvormed en abduktiv tilgang har veret 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, redegares der i det falgende for den grundlaeggende fortolkningsmetode, der anvendes

til analysen af empirien, hvor der tages afsaet i en feenomenologisk og hermeneutisk tilgang.

Fortolkningskontekst

Valideringsfeaellesskab

Valideringsform

Selvforstaelse Interviewpersonen Medlemsvalidering
Kritisk common sense-forstaelse | Den almindelige offentlighed Publikumsvalidering
Teoretisk forstaelse Forskersamfundet Forskervalidering

Tabel 1:Detre fortolkningskontekster. Kild&vale & Brinkmann, 2009: 238

Kvale & Brinkmann (2009: 237-238) skriver, at der eksisterer tre forskellige fortolkningskontekster:
Qelvforstaelse Q@ritisk common sense-forstaelseCdg @eoretisk forstaelseQ

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
faenomenologiske 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 dben over for
interviewpersonernes ytringer i forhold til selvforstaelsesniveauet. Forskeren ma ideelt szette sin
subjektivitet i parentes, hvorved der skabes distance til personlige meninger, veerdidomme og fa-
fStaSN®» tn alyYYS GAR SN adzwwaeS1uABAGSGSY SG €N
gennem personlig erfaring og indlevelse far mulighed for at opna forstaelse for interviewperso-

nernes udtalelser. Derfor fremhaever Bo det feenomenologiske begreb epoché, hvilket omhandler
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at kunne szette ens subjektivitet i form af veerdier og interesser i parentes, hvorved forskeren pa
samme tid stiller sig aben over for andres vaerdier og interesser. Bo naevner i denne forbindelse
Max Webers sondring imellem det som Q S N2t s@rd® dzZNRS @GN NBEQd 5SNIISR TN
betydning i forhold til samfundsvidenskab, der omhandler det veesentlige 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, veerdier mv.
Ifglge Kvale & Brinkmann (2009: 237-239) indebaerer kritisk common sense-forstaelse en for-
tolkning, der ofte raekker 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
traekke paralleller mellem informanternes udsagn. Tolkningerne pa dette niveau ligger dog ikke
leengere veek fra informanternes selvforstaelse, end at de kan nikke genkendende til disse tolknin-
ger. Ifalge Bo kan der traekkes en parallel fra begrebet om common sense tiI AFNB R { OKNGT Q ¢
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, saledes at der ikke ope-
reres ud fra updagtede kulturelle selvfalgeligheder.
Tredje niveau er det teoretiske, som haenger sammen med forskersamfundet. Her anleegges en
teoretisk ramme, der ofte reekker 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 lsegges 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 feenomener, som er gyldig, safremt RSy S NJ ¢ 2 6 2 S | bgtjder  dbnnensanm S 1 G A

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 fa&enomener. 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 saledes tale om en balance mellem
afstand og neerhed til forskningsfeltet, hvor selvforstaelsesniveauet handler om at skabe indlevel-
se i de interviewedes forstaelser, mens at det teoretiske niveau muligger andre tolkninger og ana-
lyser ud fra et videnskabeligt begrebsapparat.

Bo understreger (ibid.: 59), at de tre fortolkningsniveauer skal forstas 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 undersagelse gengives den enkelte informants selvforstaelse med afseet 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 reekker 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 seettes i parentes, idet dette er i overensstemmelse med den fee-
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 redegares der for den positive psykologis serlige 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 redege-

res der for udvalgte sociologiske og socialpsykologiske teorier og begreber.

Den socialpsykologi ske tilgang

| det felgende 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 vaere pavirket af, hvordan
de teenker 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 ngevnt en definition af socialpsykologi, som her vil forklares mere fyl-
destgarende. Socialpsykologien kan defineres som £€The scientific study of the effects of social and
cognitive processes on the way individuals perceive, influence and relate toédthieks 5). Her
skal det bemaerkes, at socialpsykologien er defineret som en videnskabeliglisciplin. Alle menne-
sker studerer i en vis forstand social adfeerd 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 beskeeftiger sig med sociale processe$oci-
ale processer hentyder til maden, hvorpa individets tanker, falelser og handlinger er influeret af
andre (ibid.: 6). Det kan veere andre i form af grupper eller personlige relationer pa mikroniveau,
men det kan ogsa vaere samfundet generelt eller kulturen pd makroniveau, der har en indvirkning
pa individets adfeerd. Herefter blev der naevnt kognitive processeder 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 haenger sammen. Hermed adskiller
socialpsykologien sig fra behaviorismen, som forklarer adfeerd alene ud fra, hvordan ydre stimuli
pavirker individet, men negligerer det indre ¢ tanker og falelser (ibid.: 9-10).

Af denne grund benyttes en socialpsykologisk forstaelse i naervaerende undersggelse, idet kro-
nisk sygdom kan teenkes at have en seerlig indflydelse pd de ramtes tankegang og felelsesliv 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 ger
sig geeldende inden for den psykologisk orienterede socialpsykologi, hvor man ogsa betoner be-
tydningen af genetik og medfedte dispositioner (Jacobsen et al, 2013: 20). Forskellene imellem
disse to spor inden for socialpsykologien aftegnede sig tidligere mere klart, end det aktuelt er til-
feeldet. | dag er der ofte enighed om, at medfadte dispositioner indgar i et komplekst samspil med
den sociale verden (ibid.). Feelles 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 veere 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 adfeerd.
Stoikeren Epiktet (55-Mo0p S ®Z P d0 & H&R &r vBKelig Skvddher @9 ér ke de
eksterne haendelser, men maden vi teenker om dem pa. Det er ikke tingene, der forstyrrer os, men
vores fortoll/ A y 3 | F RS NSiktet, 2084(13% $onyi Bpiktek forklarer, opleves virkelighe-
den forskelligt alt efter individets fortolkning af denne.

Af denne grund forholder vi os til informanternes virkelighedsfortolkninger i naerveerende 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 adfaerd. 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 redegares der for den positive psykologi, som har haft indflydelse pa udferelsen af
denne undersggelse. Den positive psykologis sarlige perspektiv er blevet kombineret med en

grundleeggende 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 (Kelpin, 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 ophavsmaendene til den
positive psykologi, Martin Seligman, mangler den traditionelle psykologi og psykiatri en viden om,
hvad der gar det gode liv muligt, idet man primeert har beskeeftiget 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 spargsmalet om, hvorfor kronikere eller KOL-ramte oplever
reduceret livskvalitet. Resultaterne fra den eksisterende forskning er brugbare og udger 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. | modsaetning 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 begraensninger
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 sa 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 ifelge Vestergaards undersggelse udger 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 f&enomenologisk 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 Goffman s dramaturgiske perspektiv
Erving Goffman (1922-1982) var en canadisk-amerikanske sociolog og socialpsykolog. Fra den fer-
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-
deliggare de strukturer og processer, der er til stede i ansigt-til-ansigt interaktioner og dermed
synliggare, hvad der tidligere var usynligt, og udrede, hvad der farhen blev set som vilkarligheder
(Williams, 2008: 184). Ibogen £ ¢ KS t NSaASy il GA 2y (2P ufderfoder Gafy 9 @S
man, hvordan individer ved indtryksstyring og selvpraesentation bS @ NB NJ R S Ni&tdra- Q1 y a A
maturgiske perspektiv er ansigtet det selvbillede, som individet sgger at opretholde. Ifglge Goff-
mans terminologi skal ansigt forstas 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 gere indtryk pa de tilstedevaerende, og der anvendes ekspressive elementer (tgj,
kgn, position mv.) i forhold til at udtrykke gnskede budskaber eller pastande. Ifglge Goffman vil
forestillingen veere idealiseret, eftersom personer kan veere tilbgjelige til at give publikum et ind-
tryk, som er mere overlegent, end hvad virkeligt er tilfeeldet (ibid.: 71).
| SNRFIAAYIUSNF 1 GA2YyY &1 SN A T2 NBaa skdlnerimelignd S NJ A
front stage(scenen) og back stage(bag scenen). Front stage er foran et publikum, hvor et eller
flere individer udfarer 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-

69



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 daren fra kekkenet til spisestuen. Ved denne overgang
observerede Goffman, hvordan tjeneren pludseligt &ndrede kropspositur og virkede mindre irrite-
ret (ibid.: 71).

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

Q1 S EtYeaneer for Goffman ¢  y& aSG 2F AYRAGARdIZ fa 6K?2
(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
feelles forstaelse af virkeligheden. Et individ vil typisk veere 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 feelles 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 tilslere vigtig information vedragrende den sociale interaktion. Hvordan teams fungerer handler
grundleeggende 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 veerk
E{0ATYlI YR {2O0Alf L RSy (oprindeligt kanmep tracadtikkénsi Gree-
kenland, hvor man i nogle tilfeelde skar eller breendemeaerkede personer, hvilket dermed skulle
afslare, at disse var slaver, kriminelle eller mennesker, som man opfattede som moralsk fordeer-
vede. Stigmaet signalerede dermed, at andre helst skulle undga social kontakt med disse personer,

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

Goffman definerer blandt andet stigmatiseringsomé & A G dzr GA2y Sy FT2NJ AYRA D,
OSNBG FNI |0 2LhfetstinuzéoR¢é S QBENI EOSFBIIE O eeRSNI 2
RA ( S NEBeyeR Z%4). Han nuancerer begrebet undervejs i sit veerk og gar opmaerksom pa,
hvordan situationen og ogsa den stigmatiseredes egen opfattelse har betydning for, hvorledes
stigmatisering opleves (ibid.). Goffman anvender stigmatiseringsbegrebet bredt, hvilket han gar
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 vanskeligger operationaliseringen af begrebet og gar forstaelsen mere diffus. Perez
argumenterer for, at Goffmans forstaelse ger 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 bestraebe os pa at fremhaeve de mest tydelige eksempler pa stigmatise-

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

De tre typer stigmata

Goffman (1990: 14) sondrer mellem tre typer stigmata. For det fagrste 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-
rgrer forskellige skavanker, utilstreekkeligheder 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 karaktertreek er ikke ngdvendigvis stigmatiserende. Det er udelukkende dem,
som ikke er i overensstemmelse med den generelle opfattelse af, hvordan et menneske bar 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 verende 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 veere stigmatiserende i en anden (ibid.). Goffman skriver: ¢ ¢ KS G SNX a G A 3
will be used to refer to an attribute that is deeply discrediting, but it should be seen that a la
guage of relationships, not tibutes, is really needed. An attribute that stigmatizes one type of
possessor can confirm the usualness of another, and therefore is neither creditable nor discredit
ofS | a | ({1899:y3} Da/Geffmdn tiaiieh feldtigistisk forstaelse af stigmatisering bety-

der det, at egenskaber i sig selv ikke ngdvendigvis behgver at vaere miskrediterende eller negative,

men det afhanger 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 adfaerd er normal og forventet i

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

Stigmatisering og social afvigelse

Stigmatisering haenger sammey’ Y SR 0 S3INBo Sl Qaz20Alf | TANPESE as
skriver, at disse begreber omhandler brud pa normer, som er af sddan karakter, at de betinger
fordemmelse via sanktionering og afstandtagen. Ofte italeseettes social afvigelse i stigmatiserings-

processen ikke direkte, men forekommer i hgjere grad latent. Hermed konstitueres en upaagtet

forstaelse af de sociale normer, idet afstandstagen fra én bestemt type adfaerd er medvirkende i

forhold til at opseette greenser 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. Farst nar andre ikke indfrier gaengse forventninger, bliver de bevidste om

hvilke forventninger og formodninger, der eksisterer.

P
(0p))

De personer, som ikke afviger negativt fra omgivelsernes forventninger, kalder Gof¥ Y I y €
Y2NXI f S¢é¢ o D 25F Bnpdrsghzsomvafpigerifra det normale, opfattes naermest per de-
finition som ikke-menneskelig, og denne antagelse kan fare 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 Igben-

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 pageeldende individ vil anses for at veere en
¢ 2dzi A RSNE OAOARPOUD 5SNJ &aniiSa RSNIWSR aLIDANBAY
efterleve de geengse og indforstaede regler, som gar sig geeldende i et bestemt socialt rum. Social
afvigelse skabes og opretholdes ofte ubemeerket i den sociale interaktion. Gennem denne proces
e&ndres og opretholdes de fzelles 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 teenker. 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 veere relativt ubergrt af dette, hvis vedkommende er beskyttet af overbevisninger vedrgren-
de egen identitet. Goffman siger omensddanperson:¢ | S oSFNAR F adA3YIl 6 dzi
impressedr NB LISy G | y i | giliddziiedkBr@dmendedvil apfatie sig selv som normal og
saledes ikke beere 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 ak tuel social identitet

Goffman (1990: 11-12) skriver, at hverdagens rutiner muligger sameksistensen med andre menne-

sker i samfundet uden at skulle bruge seerlig 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 kategoriens & 2Y &l Y¥dzy RSG 3IDANJ G At 3In
ARSY (A GS(Qder, &8 defmedhapdtaryfilidgnAfrgmmede, 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 Q @A NJi dzS t f SegehskuSes/ G A G S i
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som personen ved naermere inspektion vil vise sig at have, og kategorien som personen tilhgrer,

kalder GoffmanfordenQl 1 1 dzSf €t S ARSYUGAGSGQ® bANI Sy FTNBYYS
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 repreesenterer dermed en uoverensstemmelse mellem den virtuelle og aktuelle sociale identi-

G§SG® 5SNIBSR 0fADBSNI ¢ RS y2NXIfS¢ RS AYRA@ARSNE
normative forventninger. Et stigma repraesenterer saledes et serligt forhold mellem en egenskab

0g en stereotype (Goffman, 1990: 12-13). Goffman (1990: 13) bemeerker, at en diskrepans mellem

den virtuelle og aktuelle sociale identitet ogsa kan medfare, at den fremmede reklassificeres fra

én forventet social kategori til en mere attraktiv social kategori, hvorfor denne form for diskrepans

ikke medfarer stigmatisering. Richard Jenkins, som er professor i sociologi, skriver om dette: €The
bookisconcemned A 1 K K2 g AYRAGARdIZ fta YIylFr3S RA&AZONBLI y(
¢ their appearance to others in interaction (often on the basis of superficialglleg) R G KS WI O
a20A1f ARSyGAGE2Q 6KAOK Of 2aS NddividiaishiBhCaldisclegit ¢ 2 dzt
ble actual identity want to b&/irtually normaf2 Stigma is the gap between the virtual and the a

tual, and the shame that attaches or would attachc to its discovery by othetg2004: 95).
Grundlaeggende handler Goffmans bog € { ( A @963) sdledes om, hvordan individer handterer

den uoverensstemmelse, der eksisterer mellem deres virtuelle og aktuelle sociale identitet. Indivi-

det, der besidder miskrediterende egenskaber, vil forsgge at veere 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 forleengelse af dette, at stigmatisering skal forstas

som et kontinuum af grader. Alle mennesker besidder egenskaber, som kan medfere 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 tilfeelde 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 farer 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 afslare
sin identitet som prostitueret over for klienter, men holde denne skjult for andre, herunder politi-
Sid bAaNJ Sy LISNEZ2Y @nft3ISNI G K2fRS SGnadAayl a

Som beerer af et usynligt stigma kan man veelge to strategier: 1) Man kan vaere tydelig omkring
sit stigma som en slags modstand, hvorved man forsgger at keempe for definitionerne vedrgrende
normalitet og derved udfordre den gaengse 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 veelger at passere, mens de under andre sociale forhold veelger at forteelle
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 éforfalskeré 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 beereren 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 skyldfelelse i
forhold til sygdommen. Selvmiskreditering kommer til udtryk i hverdagslivet ved, at de KOL-ramte
faler sig flove, skjuler tegn pa sygdommens eksistens og generelt finder det illegitimt at tale om

denne. Selvmiskreditering skyldes grundleeggende en bevidsthed om de negative betydninger,
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som sygdommen tilleegges i samfundet. Cristoffanini (ibid.: 94-95) mener, at selvmiskreditering

ikke blev belyst af Goffman, men inden for sociologisk forskning findes begred SG QA y (i SNJY/ I
a0 A PworRBos (2014:78-T 0 AT NAGDGSNE |4 adA3aAYIFGAASNRAY 3T |
A0A3AYlI QY K@P2NJ RSy adA3ayYFdAaSNBRS (GAfS3aIySNI aai:
Dette perspektiv kan ifglge Pryor & Bos fares tilbage til Goffman, som skrev: € ¢ KS & G A 3Y!I
individuel tends to hold the same beliefs about identity that we do; this is a pivotal fact. lgis dee

est feelings about whateA & Y| & 06S KAA& a4SyasS 2F o0SAy3del Wy?2
ryone else, a person, therefore, who ele®s a fair chance and a bré&ad990: 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: ¢ { KI YS 65802YSa |
L2AdaAoAtAGeE INARaAaAYy3 FNBY GKS AYRAGARMZ £ Q& LISN
thing to possess, and one he aaadily see himself as not possessifigid.). 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 forbundetmeden ¥ ANJ F yGSG 2LIRSEtAy3 I F OSNRSYi- A Q2
4 SNB RS betrapRsSsofrOndindreveerdige. De medfglgende sociale processer forveerrer den
stigmatiseredes pinefulde falelse af social isolation og anderledeshed. Over tid kan dette medfare,

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 veere sveert for den stigmatiserede at undslippe.

Internaliseret stigma { 'y 23an {1 f RSa Fheilkt eQedebeP\d primarty | ( A a
anvender i denne undersggelse. | den nzevnte litteratur findes ingen eksplicit definition pa selv-
stigmatisering, hvorfor vi ud fra ovenstaende beskrivelse har valgt at definere selvstigmatisering
saledes: €Overbevisningen om, at maesidder ereller fleremiskrediterende egnskater, hvorved
diskrimination vendes imod ea S f DBrne 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 selvpree-
sentation kan veere pavirket af felelser 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 falelser ofte kan virke ensartede og vanskelige at adskille.

Inger Glavind Bo (2015: 80, 81) skriver, at forskellen mellem skyld og skam ligger i, at skyldfe-
lelse er rettet mod en specifik handling. Det vil sige, at individet fgler sig skyldig i udfagrelsen 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 afgreenset 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
aLIDNBaYnf S €1 1N 28S3 F22NI y23S4 F2NJSNIKEZ Y

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

Skammens skabelse gennem blikket

Den franske filosof Jean-t | dzf { I NI NB f | RS K344 sinthdvethe@onRobkiuds-i £ b 2
NBY £1 St @SR 3falgs Mitrésibed: sybjekiieBetledjeget i madet 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 adfaerd. Skam er et socialt fienomen, der opstar,

nar individet traeder frem for en anden. Det er derfor, ifglge Sartre, ikke muligt at opfare sig pinligt

eller vulgeert alene, eftersom skamfglelsen skabes igennem en andens blik. Sartre bruger eksem-

plet med en mand, der udfarer vulgeere fagter, og dernaest bliver opdaget, og efterfglgende faler

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 fale 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 forudseetning, kan man argumentere for at denne
teori om skam kan supplere Goffmans teori om selvpreesentation. Skam er som navnt et socialt

faenomen 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)2 LJF I YR 06 S3aANB o6 S i
til at beskrive og forklare den proces, hvorved selvet skabes og forandres gennem social interakti-

on, eftersom den sociale interaktion ger 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 skamfalelse 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 undersDA St 84S o6SyedGidiSa Sy &a20AlfLjae|2t23A:
uomgaengeligt. Som Charmaz viste i sin undersggelse vedragrende kronisk sygdom, oplever kroni-
kere ofte et identitetstab som falge 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 Sy 1t | NADNBt &S lefonske®)VNBrde@riE O LR $\SEHMNBES Boy
ARSYUGAGSGHQY QLISNAE2Yf A En ahvenfef, iddt diSelbeyrelrandetiodde O A | f
tre forskellige perspektiver pa identitet.

Den sociale identite¢r 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 identitedr et udefra-ind perspektiv. Dette perspektiv omhandler, hvorledes in-
dividet opfattes af andre i sit neere og mere fortrolige netveerk, der har et anderledes kendskab til
individet, end den brede offentlighed. Netveerket har en mere personlig forstaelse af individet,
som ofte er udviklet over lang tid. Heri deles en feelles forhistorie med minder, og netveerkets
medlemmer vil ofte veere i stand til at identificere individets unikke karaktertraek (ibid.).

Selvidentitettager afseet 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 veeret et af de mest populeere 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 vaegtes 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 medfare, at de faler sig mindre fri, fordi de har for store krav til sig selv,
hvilket farer 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 @edadgaende sammenligningQmens det modsatte kaldes for en @padgdende sammenlig-
ningQGennem sociale sammenligninger kan individet eksempelvis se sig selv som vaerende bedre
stillet end andre, hvilket kan fere til en styrket selvfglelse eller et forbedret selvbillede. Hvis indivi-
det betragter sig selv som darligere stillet end andre, kan det sveekke individets selvfglelse og fare
til et forveerret selvbillede. En opadgdende sammenligning behgver ikke ngdvendigvis at resultere i
en mindsket selvfglelse, ligesom en nedadgaende 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 preaecis 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 praecise 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 veelger at sammenligne sig med.

En opadgdende sammenligning kan bruges positivt i forhold til at sgge inspiration hos andre,
men sociale sammenligninger af denne art kan ogsa true individets selvfglelse, hvis individet leeg-
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 folelse af individualitet eller unikhed. Individet konstruerer derfor en
falelse af at veere speciel gennem sociale sammenligninger. Dette betyder, at mennesker oftere
identificerer sig med, hvad der ger dem seerlige. En venstrehandet person vil med stgrre sandsyn-
lighed identificere sig med at vaere venstrehandet end en hgjrehandet vil gare tilsvarende. Der er
med andre ord en tendens til, at mennesker identificerer sig med, hvad der gar dem seerlige eller
specielle (Smith & Mackie, 2007: 111).

Selvom sociale sammenligninger giver individet mulighed for mere preecise 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 mindreveerd. Derfor har sindet en indbygget for-

svarsmekanisme, der gar, at individer ofte sgger at undga sociale sammenligninger, som svaekker
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selvet. En almindelig taktik individet ger 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 gere 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 nedadgdende sammenligninger,
hvor individet sammenligner sig med andre, som befinder sig i en veerre situation for at styrke
selvfglelsen. En forskningsundersggelse viste f.eks., at brystkreeft-patienter fandt styrke i at sam-
menligne sig med andre, som befandt sig i en varre situation, hvilket dermed gjorde deres egen
situation mere udholdelig (ibid.).

Vi vurderer, at social sammenligningsteori kan veere behjelpelig 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 teenkes, at KOL-ramte i hgjere grad forsgger at undga
sociale sammenhaenge, sa de undgar at opleve en svaekket 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 fortzellinger, hvor det er naturligt at infor-
manten vil forteelle 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 veeret en grundleeggende forstaelse af at folelser og emotionalitet er underordnet fornuf-
ten, hvilket i hgj grad skyldes filosoffen Platons indflydelse. Der har vaeret en udbredt tendens til
enten at ignorere betydningen af fglelser eller at fokusere pa falelsernes 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 leengere blot anskues som fornuftens irrati-
onelle modszetning, men som sindsbevaegelser® hos individet, der har betydning for bade me-

ningsskabelse og menneskets sociale adfeerd (ibid.).

SEY2 A2y 12YYSOXARBSI{KOAY | ©@8YaSiaRSNI 689n3sStasdo
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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 folelser
1Yy FyaildzSa a2y £€LINRPRdAZl 0SG ¥ Sy FeaAazfz23aAral]
ANEBFIE o6{ Y RIK118). | dad eOdetApBeXalente syn inden for socialpsykologien, at
falelser opstar i individet pa baggrund af individets egne vurderinger (ibid.). En vurdering er i den-
yS &l YYSYyKny3a RSTAYSNBO a2y £AYRADA R Stiation, T 2 NIi 2
RSNJ RANAISNBENI SY20A2y St NBalLkya StfSN | RFnNR:
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 falelsesmaessigt pa forskellige begivenheder, men selve kulturen
pa makroniveau har indflydelse pa individets fortolkninger og dermed indflydelse pa hvilke falelser
individet oplever (ibid.). Ud fra socialpsykologiens forstaelse opstar fglelser saledes ikke udeluk-
kende pa baggrund af fysisk stimulation, eller som udtryk for medfadte karaktertraek, men i sam-
spilmed de sociale omgivelser. Gennem socialisering leerer individet, hvilke falelser, der er legiti-
me i forskellige situationer, og hvordan individet bar fortolke situationerne. Dermed leerer indivi-
det ogsa at give udtryk for de fglelser, som er normale, alt efter situationen.

Vi vurderer, at teori om fglelser eller emotionalitet kan veaere behjeelpelig til at give indblik i
KOL-ramtes hverdagsliv. Teorien papeger, at fglelserne, individet oplever, er affadt af bestemte
virkelighedsfortolkninger, som er pavirket af relationen til andre mennesker pd 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 sygdommen kan skabe steerke 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
Aa1NBO@SG Sy 0623 2Y a20AFfLlae12t23A oSGAGESTH af
ger 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 ofisiiNS I G Sy Ay 3 S
(ibid.). Mennesker kan opleve, at de fgler at deres identitet er truet, nar de star over for udfor-

drende situationer. Nar dette er tilfeldet, anvender de forskellige bevidste og ubevidste coping-
strategier. Smith & Mackie (ibid.: 126) skriver, at bevidstheden om egen dgdelighed iseer kan ud-

gere 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 veere - rask, steerkt og rerigt.

Vi forventer derfor, at KOL kan repraesentere en inkonsistens i forhold til de ramtes identitets-
falelse. Desuden vil KOL i nogle tilfeelde konfrontere de ramte med dgdsangst, iseer fordi de har en
kronisk sygdom, hvor der per definition ikke er udsigt til bedring, men derimod en gradvis forveer-
ring af tilstanden. Dermed kan sygdommen teenkes at have vidtraekkende konsekvenser i forhold
til kronikernes selvidentitet og falelsesliv. 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 gare
det sveerere for individet at handtere disse, mens mennesker med et hgjt selvveerd er naturligt
bedre beskyttet imod negative falelsers indflydelse. Negative fglelser har ifglge forskning vist at
have en skadelig indflydelse pa menneskers fysiske helbred, hvorfor negative felelser forstyrrer
andet end blot menneskers psykologiske velveere. Positive falelser styrker omvendt immunforsva-
ret, og studier viser, at positive fglelser er associeret med et leengere liv og starre livskvalitet.

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

bliver sveerere at kontrollere, nar selvet er truet, hvorfor vi forventer, at de KOL-ramte i nogen
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grad dgjer med negative falelser, 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 beskeeftiger 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 endre pa denne, mens emotionsbaseret coping grundleeggende 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 gares for at eendre pa denne, mens emotionsbaseret coping i
sadanne situationer ofte vil veere den bedste lgsning.

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 fremhgaever 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 vaere 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
falelser, som er associeret med en situation eller begivenhed (Smith & Mackie, 2007: 129). Nar
menneskers identitet er truet af udfordrende situationer, forseger de typisk at handtere deres

falelsesmaessige respons pa fire forskellige mader:

U Flugt
U Distraktion

U Redefinering af begivenhedens vigtighed

c:

Selvudtryk

Pa trods af at tilleert hjeelpeleshed kan holde mennesker tilbage fra at forsgge at eendre 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 falelser, som er forbundet med en situation.

9y &aU0NYGS3IA az2Y Ay RAGAMESigt frdoger intiwied & ynRgS sitts NJ Q T f
ationer, der truer selvbilledet. Den ggede selvbevidsthed, som situationen potentielt medferer,
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 efterfalgende 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 felelsen af pinlighed eller
skam (ibid.).

En anden strategi som individet kan anvende er @istraktionQDistraktion 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
falelser. Alkoholbrug reducerer midlertidigt ens selvbevidsthed, hvilket derfor kan veere 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 falelser, 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 falelser (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 @edefinering af en begivenheds
vigtighedQVed at redefinere en begivenheds vigtighed accentuerer individet det positive ved situ-
ationen og nedtoner det negative. Saledes kan en person, som opfarer 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 QelvudtrykQSelvudtryk kan fo-
rekomme ved at komponere musik, male, skrive digte eller foretage andre kreative aktiviteter. Det
kan ogsa veere 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 velveere (ibid.: 134).

Det kan formodes, at KOL-ramte ger 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 begrebsliggare 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 veere papasselige med entydigt at ka-
tegorisere KOL-ramtes strategier i forhold til nsevnte 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 falelser. 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 ggr mennesker brug af en mere aktiv strategi, hvor de direkte
forsgger at eendre den situation, som truer deres identitetsfalelse.

Det kan veere hardt udelukkende at arbejde med ens falelser, og det kan fare til, at man under-
trykker fglelserne (Smith & Mackie, 2007: 131). | stedet for at a&endre ens emotionelle respons kan
man derfor alternativt gare 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:

U Streebe efter at tage kurol

i Tackleproblemet direkte

9y YARS 4 o0SyedidsS LINEdrkds aterlattageN@htiolQR2 LIxdyis SLIA

grundleeggende om, at man ikke giver ydre magter eller arsager skylden for ens situation (ibid.).
Falelsen af kontrol over eget liv er vigtig i forhold til livskvalitet set fra dette perspektiv.

9y | YRSY WakiRpobl@nstiditekieQ @ 5 Srid@iSran efter at eendre selve den
truende situation. Det forudseetter dog, at man selv tager ansvar for situationen og ser pa situati-
onen som vaerende 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 felgende vil analysens opbygning klargeres. Formalet med dette er at strukturere analysen sa
enkelte eller ssmmenhaengende temaer analyseres i en logisk reekkefalge. Analysen er opdelt i tre
dele. De tre analysedele repraesenterer hver iseer en specifik vinkel pa undersegelsens problem-

formulering. De tre analysedele er:

1. Stigmatisering<kyld og skam
2. Copingstrategier
3. Lykkeog livskvalitet

| ferste analysedel arbejdes der analytisk ud fra forskningsspargsmal 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 sammenhangende.

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

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

Det skal understregesat 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.

Faenomenologisk 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 udgares af informanternes individuelle oplevelser, til det generelle, der omhandler de feelles-
traek, som kommer til udtryk i informanternes livsverden. Derved sker der en bevaegelse fra infor-
manternes selvforstaelsesniveau til det teoretiske niveau. Disse delkonklusioner udger samlet set

den endelige konklusion, hvor fundene yderligere komprimeres.
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Analyse

Analysedel 1 z Stigmatisering, skyld og skam
Farste analysedel omhandler stigmatisering, skyld og skam. Efter at have udfgrt interviewene blev
vi opmaerksomme pa, hvorledes disse respektive temaer f&enomenologisk 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 forleengelse heraf. Farste 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 farste analysedel.
Goffmans definitioner af stigmatisering (jf. teoriafsnittet om Erving Goffman og stigmatise-
ringsbegrebet) er behjeelpelige til at operationalisere stigmatiseringsbegrebet. Eftersom stigmati-
seringshbegrebet 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 mgnstre 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 primeert forbundet
med brug af iltapparat, eftersom dette gar sygdommen synlig. Stig forteeller, hvorledes hans bar-

nebarn ser anderledes pd ham, nar han beerer iltslange:

EWS3I KIFENI SG O0FNYySorENyoe 1Y 1Fy 283 A11S GdzYok S NXzy
get. Jegkan huske sidste ganban var her. Der havde jeg denne her pa (peger pa iltslangen). Der kiggede
han meerkeligtéHG I R T+ QSy SNJ RSG F2NJ y23S8SGKE 6X0 by 1AII:
pa neeste gang, de kamer (B7:6).

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

sandsynligvis, at han ved naeste familiebesag vil fraveelge iltapparatet. Der kan saledes 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 veere
forbundet med en skamfglelse. Han skammer sig over at beere 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 adfeerd,
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 sammen med mennesker, han ikke kender (B7:8).
Over for bekendte gnsker han at give et bedre indtryk. Iltapparatet er saledes med til at svaekke
Stigs selvpraesentation, hvilket blandt andet er arsagen til, at han ikke medtager iltapparatet til
fester. Stig forteeller: ¢ h 3 Rikédodgen, der komer hen ogspgrger om jeg vil danse. Det
I3SNJ RSG F2NJ Sy aSt@F¥DZ 38> i 283 A11S {lyd 5¢
(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 spargs-
maélet, om hvorfor han ikke bruger iltapparat, svarer han: ¢ C 2 jdgRRynes det er nedvaerdigende.
De er det netop fgrstde begynder at kigge skaevt pa en. Der virker du ogsa afvigende i gadebill
R S {(B%:7). Hvor Stig synes, det er nedvaerdigende at bruge iltapparat, nar hans familie eller ven-
ner er i naerheden, synes Allan, at det ville veere nedveaerdigende selv blandt mennesker han ikke
kender. Allan vil derfor hellere undveere 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 besveerligt 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 iseer reducerer hans mu-
ligheder for at komme i kontakt med andre mennesker, seerligt det modsatte ken. Til dette fortael-

ler han:

€5dz 1y A11S 1 Puwkdasbikkek@mnte iuduFkanykkeSen skid, hvis du har den pa ryggen.
Det er sgu derfor, at jeg ikke tager den med. Det haragetat ggremed at komme i kontakt med folkgO
ligesadang jeg har sgu stadigveek et sexliv. Sa vil jeg sgu ikke g og @deleegge mig delvSa vil jeg
KSttSNB Ldzads Sy KFf@ RF3I S{adN}y 23 (@&3). f A3S Fi

P
w»

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 forteeller Mona: ¢ b S23% 2S3 tn33aISNJ aily A{11S NR3IAG
2S3 alirt KIFI@S FraG A vyeylatdygvet at rénded3udnd med s3ddn 8nisladzR |
3S AYSttSY 0 9883 yMbdnaolared, hvBrledéséiltapparatet er blevet en s& inte-
greret del af hendes hverdag, at hun ikke teenker naermere over dette. | enkelte situationer kan
iltslangen komme i vejen, men i de fleste tilfeelde medfarer den ikke problemer. Yderligere beret-
ter Mona om, hvordan hun responderer, nar personer i hendes omgangskreds, spgrger ind til ilt-

apparatet:
€580 2S3 y2NXNItG YSald ofAGJSNIIFLIONTRI RSWEZ a3 NM 3B N

synes folk, at det ma veere meget ubehageligt at skulle sleebe rundt pa den slange, men man veenner sig jo
hurtigt til det, fordi man faler, at det hjeelpergX)a 'y @nyy SNJ aA 3 OANJ @€50 3 K dzNIi
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For Mona virker det naturligt at beere 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 optreeder 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, sasom Spanien eller Tyr-
kiet (B8:3). Stigmatisering udgares 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 faler 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 bemeerkninger eller reaktioner i hverdagen, men venner kan stille nysgerrige
spergsmal. | forhold til Goffmans teori kan det dermed papeges, at det er en psykologisk forud-
seetning for stigmatisering, at den miskrediterede tager andres reaktioner til sig. Det kan argumen-
teres, at det i Monas tilfeelde primeert 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 beerer et
stigma, som hun dog har lzert at handtere.

Bjarne (B6:10) beretter om, hvordan hans aegtefeelle havde meget sveert ved tanken om at del-
tage i skolejuleklip med barnebgrnene. Agtefaellen ville farst 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 forteeller: £ | dzy” (i 2 ,9g 98 SaNdeShgller ikke et problem anden
gang, tredje gang,jérde gang. Det er defeg mener Den fagrste gang kan det veere en psykologisk
hurdle. Had vil folk sige? Vil de spgrgm dit og dat’¢ B6:10). Bjarne forklarer, hvordan segtefzel-
len fik gleede ved at deltage til skolejuleklip, efter hun overvandt sin frygt. Det sveereste for hende
var tilvaenningsprocessen. Bjarnes aegtefeelle oplevede, at den stgrste forhindring var hendes egen
frygt for situationen, hvilket indikerer, at selvstigmatisering i nogle situationer finder sted, som kan

opleves som en starre forhindring end direkte miskreditering fra de sociale omgivelser.
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Delkonklusionl 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 synliggeres, medfgrer dette negative
forventninger fra omgivelserne, hvorved den KOL-ramte kan placeres i en mindre attraktiv social
kategori. Nogle KOL-ramte fraveelger at beere iltapparat i bestemte situationer, fordi de frygter
social eksklusion og den medfelgende reduktion af deres livskvalitet. De finder det nedveerdigende
at bruge iltapparat og vil helst ikke opfattes som unormale eller sociale afvigere. lltapparat tilveel-
ges i nogle situationer og fraveelges i andre alt efter den sociale kontekst. Flere KOL-ramte betrag-
ter anvendelse af iltapparat som nedvardigende, 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 beere iltapparat uden markante negative sociale og psykologiske
konsekvenser, hvilket indikerer at selvstigmatisering i nogle tilfeelde er et starre problem end di-

rekte miskreditering fra omgivelserne.

Selvstigmatisering o0g selvpraesentation

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 aegtefallens omgangskreds er gode til at tage hensyn, og hvordan et

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

EWS3 O0AfRSNI YAT AYRZ |G RRKiS viAvinferBalv@eaubli@riineitelN@ndtif S Y ¢
noge med breendeovn, den gar ikke. Der skal de ligesom vide, at kommer vi den ofigrstal de lade
veere med at teende braendeovnen. For hvis vi komagebraendeovnen er teendt, er vi ngdt til at vende i

deren. Men mit indtryk er, atde siger Qb A K 21 YSy R8E. SNJ LINH) YA &ZaSyQé

Bjarnes og aegtefaellens KOL muligger ikke et besgg i et hjem med opteendt breendeovn, men dette
betyder ikke, at de er ngdsaget til at blive hjemme og fraveelge sociale arrangementer. Citatet illu-
strerer, hvorledes informanterne i de fleste tilfeelde 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 tilfeeldet med Allan, der har KOL i meget sveer grad, at han har mistet sociale relationer. | for-

hold til dette fortaeller han:

EWE Yy o0ftA@GSNI 23an f ARG Addeikke 2ihSgsttleRpBvirker dem@ dideA RS
Det betyder ikke noget for derom de lige holden pause detime, man var pa besgg XJég mener, for
helvede, livet handler jo ikke om at ryge. Og mange af,giegrkenderhar jo hus eller altan. De har ngi

hed for at kunne ryge andetstedezbrugeSy SYKnddGS FT2®BFRSy al3a ajlefRé

Citatet illustrerer, hvorledes Allan har mistet sociale relationer pa grund af sin falsomhed over for
regg. Han har oplevet, at vennerne ikke har taget tilstreekkeligt hensyn ifglge hans vurdering. En
sveerere grad af KOL medfgrer saledes, at omgivelserne ma tage stgrre hensyn, hvilket kan belaste
de sociale relationer.

Eftersom flertallet af informanter typisk mader forstaelse i hverdagen, mader de generelt ikke
miskreditering i hverdagens sociale interaktion. Derimod er selvstigmatiserende adfeerd mere ud-
bredt, hvor den KOL-ramte anskuer sig selv negativt som falge af, at vedkommende har internali-
seret et samfundsskabt syn pa KOL, hvorved falelser af skam og skyld kan opstd, 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 forteeller, hvorledes deres sociale omgangskreds i hgj grad accepterer
sygdommen og dens begraensninger, men at det alligevel kan veare vanskeligt at sta ved sygdom-
men. Eksempelvis forteeller Bente, hvorledes hun fagrst opremser sine andre sygdomme, fgr hun til

sidst naevner KOL:

¢ WI ® { i oglskHarjeg S& ogsé noget med mit tarmsystem, og det vagsiinde pa, at det kunne
have indflydelse. Sa hele min forklaring var alt muligt andet, og sa sluttede jeg altid af med: & aige

selvfalgelig jeg har ogsa raget meget, sa der er n@adigt KOL i d&Men det er jeg holdt op mé¢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 naevne andre sygdom-
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me, hvilket indikerer, at KOL-sygdommen er et starre stigma end disse. Det kan argumenteres, at
Bente i hverdagen primeaert oplever selvstigmatisering, hvilket haenger sammen med en fglelse af

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

EWFYSy>X 283 &deySa 223 G RSU S&an&igt erlseoSkyEtEDRIRE Y O\
en vi kategori af folk, der far KOLg &g er hverken veerre elleedre stillet. Mn jeg havde det bare dan,

at det gad jeg ikke at komme i en gruppe tilhgrende dem, der havde KOL. Det er noget frygteligt noget, jeg
AARRSNI 23 &A3ISNE By RSG SN anRlIy>X RSOGO SNE

Bente forklarer, hvordan hun opfatter KOL som en selvforskyldt sygdom. Derfor er det ogsa en
sygdom, som kan veere nedverdigende at sta ved. Ifalge 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 falelse af skam, der resulterer i, at hun ikke vil ggre sygdommen til en del af
sin identitet eller selvpreesentation. 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 beere et
usynligt stigma, hvilket medfgrer en tendens til at skjule sygdommen, blandt andet fordi de faler
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 veelger at skjule, efter-
som KOL indikerer en sundhedsadfzerd, der i modstrid med den normative sundhedsforstaelse.

For KOL-ramte kan det veere mere vanskeligt at sta ved deres helbredsmaessige udfordringer i
det offentlige rum. Blandt andet forteeller 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 kert 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: ¢ Wl = T @hSHlAikkeXhava folk til at ringe efter
CIHf Ol ynN RSNJ aA RR:INDennasituatiorSkghgigesat vardla udysfork ¢
at Fie ikke gnsker, at andre mennesker skal opfatte hende som anderledes. Hvis hun indremmede,

at hun fglte sig darligt tilpas, og den store forsamling af personer skulle se hende kart veek i en
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ambulance, sa kunne denne episode potentielt &endre andres opfattelse af hende. Derved ses det
neere netveerks betydning for Fies selvopfattelse og selvidentitet, idet hun frygter de identitets-
maessige konsekvenser andres opfattelse vil medfare. Eksemplet med Fie viser dermed betydnin-
3Sy T QRSY LISNE 2yt A il peispel@iy Rielonsksriki? At vasrekendt ®MNJ S (
sin sygdom og veelger derfor ikke at italeseette sin darligdom i forsamlingen. | forhold til Fies an-
drede tilveerelse efter konstateringen af KOL er det muligt, at hun ikke gnsker at tiltreekke 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 medfarer en tien i situationer, hvor sygdommen er tzet pa at manife-
stere sig og potentielt kan medfgre ambulancekarsel og hospitalsindleeggelse.
Generelt finder 58-arige Fie det udfordrende at veere uden for arbejdsmarkedet pa grund af
KOL. Fie har altid veeret glad sit arbejde som SOSU-hjeelper og bryder sig ikke om, at KOL-
sygdommen nu udelukker hende fra arbejdspladsens feellesskab. Fie siger: ¢ 5 S04 @I NJ K NR{
det allerhardeste. Ajeg havde faet en sygdom, okayeM at jeg ikke kunne komme pa arbejde,
over og mgde min&ollegaer, ike have det sociale netveaerk dedét @ NJ KB IRFFie fiar
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 veere fartidspen-
sionist, idet hun hele sit liv har veeret vant til at tjene sine egne penge og bidrage til feellesskabet.

Til dette siger Fie:

¢ . I NB Ri&ke derNGMARdl, men du laver jo ikke nog€t2 NJ RSY® 5SS KISANgeS3 a
pludselig siger de@umQsa kan man ikke. Det var sveert. Det var mega svaert. Og jeg Vil datgege har

accepteret det nu, men det er ogsa farst atieg begynder aacceptere det (B1:2).

Ovenstaende illustrerer, hvorledes KOL pavirker Fies selvidentitet. Der er ikke overensstemmelse i
forhold til maden, hvorpa tilveerelsen gnskeslevet og maden tilveerelsen rent faktisk leves. Fies
selvidentitet kan siges at veere 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 farst 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 tilfeelde fundet sted over leengere tid, hvilket haenger
sammen med en starre accept af situationen. Fie ggr opmaerksom pa, at sygdommen tvinger hen-
de til at acceptere situationen og se det positive i tilveerelsen, selvom dette kan veere 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 haenger
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 farer
til gget afhaengighed 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 veerdier som individualisme, ansvar-
lighed og selvsteendighed er fremherskende. Fie giver saledes udtryk for selvstigmatiserende ad-
feerd 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 udferelsen af arbejdet. Allansiger: € 5dz 1 'y &2 A1
de med KOL. lkke fysisk. Det er overstaet. Der er ingen arbejddgivgider se pa en stodder, der
A0NANI 23 TFAALISNI STUSNI gSeNB G KB3:3)Ndomvidt Mribefisgivé-A y dzii @
re eller kollegaer reelt ville se nedveaerdigende pa en KOL-ramt medarbejder vides ikke, men dette
vil ifglge Allan typisk veere tilfeeldet. 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 opmaerksom 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,
farend 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 klargare, hvorledes informanterne positionerer sig i skiftevis
front stage og back stage i forhold til at synliggare eller usynliggare sygdomstegn. Dette kommer
blandt andet til udtryk i Flemmings bemaerkning om, at han stort set hele sit liv har gaet med ast-

mainhalator. Normalvis forteeller han ikke sin omgangskreds, at han bruger inhalator, men han gar

ingen steder uden at have denne pé sig. Til dette ytrer Flemming faelgende: ¢ 5S4 SNJ A1 1S VY3

gar og reklamerer med. Der er ogsd mange, der ikke agég altid gar med sadan en inhatiar
p& mig. Det tror jeg ikke, & 2 f 1  EB&4). Befidkan 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 spargsmal i det offentlige rum, hvis Flemming tilkendegiver, at han anvender denne.
Dette gnsker Flemming ikke, og derfor veelger han ikke at italesaette 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

naevne inhalatoren. Til dette siger Flemming: ¢ b n K® | @2 NF 2 NJ a | dzf kk&derd.S 3

R

Y2YYSNI OA GAf G ayr11S 2Y RSO @49). Gdikrackated 2S3 Y

fremgar det, at Flemming gerne vil naevne inhalatoren, hvis det virker naturligt i samtalen. Dermed
kan der argumenteres for, at Flemming i de fleste tilfaelde holder sin inhalator back stage, idet han
ikke finder det relevant at fremvise denne og gere den til en del af sin selvpraesentation. | 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 selvpreesentation. 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 fare til en fglelse af skam for Flemming. Saledes skjuler han sin inhalator for at forblive

§ BANLdzSE G y2NXIfé3X K@2NWBSR KHegimirdg forkadlZ®, St pd3 NI R
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sygehuset havde besvaret et spgrgeskema indeholdende et spgrgsmal vedrgrende brugen af inha-

lator:

¢Det skuke jeg ogsa svare pa derinde (pa& sygehuyset)r jegkrydsede jeg afdidt flov ove  &oxdbhvis

jeg sidder sammen med familien, sa vil jeg da ikke sige, jeg skal lige have et hiv af denne her. Det vil jeg ikke.

Sa skal jeg bare ud og tisse, og sa gar jeg ligéodeger inhalatorerg) (B4:10).

| sporgeskemaet satte Cft SYYAyYy 3 (1 NBR&a A {FdS3A2NASY £f ARG

en vis skamfglelse ved brugen af inhalator. Endvidere forteeller han, hvorfor han veelger 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 starre social accept,
eftersom miskrediterende reaktioner fra omgivelserne potentielt ville veere tilfeeldet, hvis han
valgte at placere inhalatoren i front stage.

DelkonklusionKOL-ramte mgder generelt ikke miskrediterende reaktioner i deres omgivelser,
eftersom sygdommen typisk ikke er synlig, seerligt for personer med moderat KOL, hvorfor selv-
stigmatiserende adfeerd er mere udbredt. De mgder typisk forstaelse fra deres omgivelser, mens
der ma tages sterre hensyn til borgere med sveer eller meget sveer KOL, hvilket kan belaste de so-
ciale relationer og i visse tilfeelde fare til tab af venskaber. KOL-ramte skjuler i visse situationer
deres sygdom, fordi de faler presset fra et usynligt stigma, hvilket medfgrer fglelsen af skam
og/eller skyld. | flere situationer veelger 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 veel-
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,
seerligt med sveer eller meget svaer KOL, kan opleve, at deres livschancer er blevet betydeligt redu-
ceret, mens deres livsplaner ikke har forandret sig tilsvarende. Det kan veere vanskelig for nogle at
give slip pa deres tidligere identitet, iseer hvis sygdommen er kommet pludseligt. KOL kan séledes
fore til identitetstab, hvor selvidentiteten pavirkes markant, hvilket kan skabe forvirring og psyko-

logisk smerte, seerligt for borgere med sveer eller meget svaer 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.
| 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 forvaerret. Hun kunne ikke sove i 4-5 neetter, hvorefter hun
kom pa skadestuen og blev indlagt i to dagn (B10:2). Derefter fik hun KOL-diagnosen, og forlgbet
var for Charlotte samlet set en skreemmende oplevelse. Hun forteeller: ¢ 5 S (il@ngefuldkyors-
test derude og jeg hade lunger som en pa 93eg havde en megetvdungefunktiond XJeg fik
RSG FAYS &ade11S LI LANE 23 BS3I. Chirlotiéhagsra papirBty i G A
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 forfeerdende. Charlotte siger om oplevelsenY ¢ WS3 dny(14dSz 4G RIF 2813
somenpa® an GNRSRS 2S3sx I 253 B0 NorégdsdafdSttet S NI Y
sigerhunY € h 3 & [(leegen) At SeNdmied fifr taget en nyungefunktionsest, sé vil den ikke
veere meget bedre. Vi gik sddan helt skaevt af hinaa¢igh7). Leegen gav Charlotte et indtryk af,
at der ikke ville vaere udsigt til forbedring, da KOL-sygdommen er kronisk. Hun fglte denne oplys-
ning var chokerende, fordi hun pa davaerende tidspunkt havde alvorlige vejrtraekningsproblemer.
Hun forteeller, 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 fert til, at hun efter en stor indsats med motion og
livsstilseendringer, blandt andet rygestop, har oplevet, at hendes fysiske tilstand er blevet bedre
end far sygdommen indtraf. Hun siger, at hun ikke leengere opfatter sig selv som KOL-ramt (B2:8).
Alligevel forteeller 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 sundhedsveesenet med
en KOL-diagnose giver en bestemt identitet, som kan have steerke fglelsesmaessige virkninger. Di-
agnosen kan fungere som et slags stigma, som giver patienten en falelse af, at der er noget uop-
retteligt galt. Dette kan i veerste fald, som i Charlottes tilfeelde, skabe fglelsesmaessigt kaos for den

diagnosticerede. Charlotte siger om mgdet med lzegen: £€Sa jeg folte, at jeg ligesom var stemplet,
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at jeg var en patient, der havde KOL, fordi jeg r@g. Akspopfattede desom noget meget nex
tivté (B2:18). Det var saledes ikke kun diagnosen, som gjorde at Charlotte falte sig stemplet eller
stigmatiseret, men ogsa falelsen af, at hun blev bedgmt og holdt personligt ansvarlig for at have
padraget sig sygdommen. Overordnet forteeller Charlotte dog, at hun havde en positiv oplevelse af
personalet i forbindelse med indlaeggelsen, og at hun efterfalgende har veeret glad for at komme
pa Sundhedscenter Aalborg. Hendes forklaring er, at laegen 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 farste, at KOL-diagnosen farte 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 fortsaette forlgbet. Til dette siger Aksel:

¢ 5 @te ugers forlgb p& rehabiliteringscentretiet var s to dage om ugen i arbejdsth - sagde min &
bejdsgiver, afeg bare skulle tage imod. Sa jeg er faktisk blevet mere glad for mit arbggde fordiman fik
RSY FTNAKSR® 5S04 @QGAffSBOHY A11S KIFIagS FnansSad FHttS aas

Aksel oplever forstaelse og accept hos sin arbejdsgiver, hvilket han veerdsatter hgjt. Den ggede

frihed til deltagelse i sundhedscentrets KOL-forlgb har yderligere givet ham styrket arbejdsgleede.

Ligeledes har det givet mere livskvalitet for Aksel, da han i dag er i bedre form, har mindre ande-
dreetsbesveer og har tabt sig 4 kg (B10:4). Han faler, at KOL-diagnosen stgtter ham til at mgde star-

re forstaelse i hverdagen. Til spgrgsmalet, om konstateringen af KOL har haft indflydelse pa Aksels

sociale relationer, svarerhanmed humor: ¢ b S23% RSO KIFNJ RSG A11S® Ydzy
man blivernetv SNE F2NlJdza 0 SG> an ydz {Iy YIy aArA3asSy Q=&
6 3 N (18:)JAksel forteeller, hvordan KOL-diagnosen har gjort det legitimt for ham at st& ved

sine svagheder. Han forteeller 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 forveerring. Alligevel forteeller han, hvor-

dan han har faet mere livskvalitet, og hvordan hans helbred er blevet en smule bedre efter KOL-
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forlgbet hos Sundhedscenter Aalborg. Dette skyldes blandt andet, at Aksel har andret sin sund-
hedsadfeerd og oplever starre afklarethed i forhold til sin helbredsmaessige tilstand.
DelkonklusionKOL-diagnosen kan i visse tilfeelde fa den diagnosticerede til at fele sig stigmati-
seret. En KOL-diagnose kan veere seerligt 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 faler, at de har faet mere livskvalitet efterfglgende. KOL-diagnosen kan
ogsa opleves positivt og gare det legitimt at sta ved sine svagheder. Desuden kan en diagnose po-
tentielt skabe en starre bevidsthed og afklarethed i forhold til behovet for livsstilseendringer, hvil-
ket kan fare til en forbedring af det fysiske og mentale helbred og vaere en medhjeelpende faktor

til at gge livskvaliteten.

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

hedscenter Aalborg:

¢Det gar ingenting at man bliver lidt forpustet fordi du overleverinden jeg kom der fagrste gangenkte
jeg, hvisbarejeg blev forpustet@uuha, nugdrdu® aSy RSG 3IDANJ Rdz 22,atdg 1S 0
A11S 1Fry ayri11S o6F3ISTFGaSN® 5S40 SN FAy(d (BL24). ¢ 5SG 3D

Fie forteeller, 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 leert 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:

¢ @ mit vedkommende kan jeg sigig kunne ikke dremme om at ga ovditnesscentret herovreFordi
lige pludselig sa er jeg forpustetg ®a teenker deQgdan en gammel kone, hun kunne st ogsabare
blive hjemme, ikkePlvad fanden er det du puster og stanner for? Hendes kondition er sgu daQiganul

selvfalgelig er den det, men alt¥3 (B1:24-25).
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Fie oplever ubehag blot ved tanken om at traene 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 fithesscenter, hvorved hendes maske kan bryde sammen.

D2FFYIFya GS2NRA 2Y QiOSIYaQs 2ngd bpyethdldSsyaRed
gruppe individer, kan anskueliggere 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 Q Y I & | d& fodkellige sociale arenaer performes en normalforstéelse 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 veere 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 feellesskab med indivi-
der, der helbredsmaessigt har samme udfordringer, hvilket informanterne finder givende.

Goffmans teori om teams kan anskueliggere, 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 ligevaerdige hos sundhedscenteret. | de situationer, hvor ma-

skerne opretholdes kollektivt, vil der muligvis forekomme mindre stigmatisering, mens det mod-

K@2I

satte er tilfeeldet i situationer, hvor denKOL-NJ Y3 S SNJ £t SyS> 23 RSNF 2N K

& A For atandgd skamfglelsen, der er associeret med at tabe ansigt, vil de derfor helst traene
sammen med ligeveerdige.

DelkonklusionKOL-ramte deltager i hverdagen i forskellige sociale arenaer, hvori der er forskel
pa, hvorvidt aktgrerne opretholder eller nedbryder deres masker. De gnsker primeert at veere en

del af et feellesskab, eksempelvis hos Sundhedscenter Aalborg, hvor de udfgrer aktiviteter med

andre LJA &l YYS LINhadl GA2yay A @Sl dziet dedpuisth8lder hiain-I 6 S &

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 rag som andre i deres omgangskreds. Dette har medfgrt en falelse hos infor-
manterne af, at de ikke selv valgte at ryge, men at det skyldtes rygerkulturen. Fie forklarer, hvorfor
hun startede med atryge: ¢ WS 3 3 A 1 .1D3&r re§ W &ll& MErhed. N&sten alle sammen. Og
RSY RSNJ A11S NDA:I RSG G N RI vy 2AN5S FieikdBubwiS t £ S
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 farst er opstaet flere ar efter
(B1:16). Citatet indikerer, at Fie frygtede at falde uden for efterskolens normer og blive opfattet
som maerkelig. Man kan saledes sige, at ikke-rygere tidligere oplevede stigmatisering, mens dette
er tilfeeldet for rygere i dag. Bjarne og Flemming fortzeller i lighed med Fie, at de begyndte at ryge
for at veere smarte og udvise stil for dermed at blive integreret i feellesskabet (B6:11; B4:13).

Ligesom informanterne generelt ikke foler 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:

éDet var rygeloven. Det blev for bavlet, for tveert og for treels. Det var ikke af helbredsmeesaige,&0-
SRS 2 S 3Stemnirigeh vad sguikke til det. Det har ellers veeret hyggeligt at ga ud aingitierygeb-
dSY 12YX an @I NJ RSN A0S vyS3aSi Ke3a3aS A RSOGO YSNB¢

Aksel stoppede farst og fremmest med at ryge pa grund af rygeloven, der tradte i kraft i 2007, som
har besveerliggjort rygning. Desuden tilkendegiver han, at det er blevet nedveerdigende at ryge.
Han forteeller om en situation, hvor han stod og reg sammen med en ven i neerheden 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 veeret 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 veerdier 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 indendgars og i biler, men nu betragter man passiv
rygning som sundhedsskadeligt (B7:25). Flere informanter startede allerede med at ryge i de tidli-
ge teenageadr, hvilket illustrerer den udbredte rygerkultur, som eksisterede i informanternes barn-
dom. Stig startede f.eks. med at ryge allerede som 12-arig, hvilket farte 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: ¢ WS 3 aéySa RI X G 2°¢
283 A11S AR Sy LkasS atAl 2Y ylLadSy A@545.$RS
denne udtalelse kan en skyldfalelse spores, idet hun var bevidst om de skadelige virkninger ved
rygning, men ikke valgte en anden vane, sasom slikspisning.

DelkonklusionKOL-ramte fagler 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 veere 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 farer i nogle tilfselde 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 faler, at de blot fulgte en sam-

fundsmaessig norm ved at ryge.
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Analysedel 2 z 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 @ge 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 gare, hvis hun og aegtefzllen
ikke havde bil. Til dette svarerhun: ¢ 5S4 @SR 2S3 A11S® 5S8SG {1lry 2813
ne pa. Det kan jeg ikke. Jeg tror, at jeg ville vaere bleveget deprimered (B8:7). Citatet illustrer,
hvordan det for Mona kan veere 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 veere resultatet af at
blive hjemme, sager Mona derfor at undga, hvorfor @t rejseCbliver en brugbar coping-strategi. Der
kan argumenteres for, at Mona ved at rejse beveeger 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
veek 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 falelser. Mona forholder sig til og reagerer pa de nert foreliggende udfordringer, hun
mgder 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 veek fra hverdagens problemer og rutiner ved kontinuerligt at erhverve nye eks-
traordinaere 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 sekundzere hand-
teringsstrategier, svarer hun: éNej, faktisk ikkeJeg synes jo, at den tur vi var pa her i pasken, den
var sgu da for kort! Jeg var da ked af at skulle hjem. Det var ogsa derfor, at vi tager sa lange ture
her i efteraret i Malaga, generelt en6 ugeg (B8:9). Mona forteeller, hvordan det er helt afge-
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 spargsmalet om, hvorvidt han

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

€5SG SNJ a3dz a@nNI G aA3aSo Wk YSy 2é&havdefiok mafigelary 2 3 €
siden, som jeg har taget op igen. Ogsa fordi det kan forega siddende pa sin ragv. Det har sin fard#togs

kunneogsaveere frimeerkr - det er sddan set lige megetd3:9).

Allan coper delvist med negative falelser ved at slibe sten. Stenslibning er en stillesiddende aktivi-
tet, hvilket er en fordel, eftersom KOL-sygdommen ikke begraenser denne i seerlig 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 tgj pa, hvorfor
han ikke feler, at aktivt kan gere noget for at handtere eller &ndre 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 sveert ramt af KOL. Det blev iagttaget, at de per-
soner, som er sveert eller meget sveert ramt af KOL, oftere finder det vanskeligt at cope emotionelt
med deres sygdom, eftersom de i hverdagen oplever langt flere begreensninger. 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 séledes siges at fungere som en slags distraktion for Allan i hverdagen, hvor
han gennem selvudtryk oplever positive falelser 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 faler, 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 faler 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 falelser 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 falelsesmaessigt ikke har oplevet de store negative effekter af KOL-
sygdommen, hvorfor han ikke har haft behov for at cope emotionelt med dens begraensninger.
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 svaerere 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 forteeller, hvordan det kan veere fordelagtigt, at hun pa grund af sin KOL bliver hurtige-
re fysisk udmattet: £ 5 S = 2 S 3- mert dét ervfakidk 8 pluser, at jeg tror, at jeg bliver
mere traet, fordi det maske er blevet mere besveerligt at treekke vejret. Sa gendt at sove
om natten(B9:3)¢. Bente (B9:3-4) giver udtryk for, hvorledes hun fgrhen har haft sgvnbesveer og
normalvist har sovet 4-5 timer per nat. Pa grund af KOL-sygdommens medfglgende treethed er hun
nu i stand til at sove omkring 7 timer om natten, hvilket hun seetter pris pd. Hermed sker en rede-
finering af en begivenhed, idet Bente ser det positive i den hyppigere forekommende fysiske treet-
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, forteeller,

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

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

éDet er som vindgrden blaeser. Altsa, jeg kan godt ga i seng om aftenen og have det rigtig @eplsa
neeste dag er jeg frisk,en det kan ogsa veere omvendt. Morgenen er altid det veerste for mig her. Der skal
2S3 tA3S RNB2Sa 2L) @8y Sy FyRSy 3IFYYSEt C2NRE

En preemis for at kunne foretage bevidst emotionsbaseret coping er, at man ser det som muligt at
pavirke ens fglelser, men Fie faler ikke, at hun reelt har nogen indflydelse pa sine falelser. Fie for-
klarer, at arsagen, til at KOL pavirker hende i sa hgj grad, primezert haenger 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 fert til en smertefuld identitetskrise eller

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

€580 SNIA11S Sy asStgo 1faGgans RSOGO GFrNI 22 A11S YA3Id
er jo ikke mig, der skal ga hjemme. Hvorfor? Hvad skal jeg da fa tiden til at gaQaed® har du da 24
timer hjemme, sa burde du da kunné en mass@Men helbredet sagde jo nej. S& man falte jo ikkan

gjorde noget alligeveRa jeg syntes virkelig, det vaveert (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
faler, at hun ikke leengere er sig selv. Derfor har det for Fie taget tid at acceptere situationen, hvil-
ket hun stadig arbejder med fem ar efter den akutte indlaeggelse (B1:1). Hun leegger veegt pa, at
tiden selv skaber accept, og den ikke kan fremtvinges aktivt (B1:1). | forhold til hvorvidt Fie har
accepteret sin helbredsmaessige tilstand, sigerhun: ¢ 5 Si2 3 Ny DRG GAf © uMBYSYy
0gsa se noget positivt i at ga hjem@#len det var virkig, A NJ S ABE9). iF@auditdietse
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 hjeelp til (81:12). 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 veere 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 forteeller om en situation, hvor han en dag gnskede at handle ind, men ikke var bekendt
med, at det var helligdag. Han gik farst 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 indkebt de

vigtigste varer. Om denne situation siger Stig fglgende:

¢5F 283 12Y K2SY:zX an aidi2R 283 23 dGnyldSYy Ql2fR 1r
du kun glad for, at du har vesie dzRS 4 3In Sy €l y3a GdzN» 5SS KIF N Rdz
seette mig ned og gleede migover d@t3 KIF ¢S RSG 3I2R4G RIFI3ISYy SFGSNE F2N
(B7:18).

Denne refleksion illustrerer, hvorledes Stig bevidst og aktivt veelger at se det positive i den lange
gatur. Ved at revurdere fortolkningen af gaturen opnar han ikke blot positive felelser i timerne
efter gaturen, men ligeledes dagen efter, som han fremhaever. Dermed bidrager redefineringen pa
kort sdvel som laengere 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 forteeller, hvordan han altid har noget at give sig til, og hvis han opdager, at han har et
tomt kaleskab, er det kun en god ting: €Sa gar jeg ud i kaleskabet og ser, om der ikke er en und-
skyldningfor,at2 S3 &1 f dzR | (iJa, kkeafesk&b. Bkl Nekkgk R NIXD adSX¥0 RS N
altidnoget-jS3 Iy @F a1 S 3IdzZ @u9).5t8 Ndggs Mdgtlpé, at haRaltif l#ad S § @ €
noget at lave. Pa 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 beskeeftiget. Stig er i hgj grad pavirket
af sygdommen i hverdagen, men demonstrerer alligevel en solid evne til at ggre brug af falelses-
maessig coping for at holde humeret hgjt. En made, hvorpa Stig coper med sin sygdom, er ved at
reducere forventningerne og saette sig mindre og mere overkommelige mal. Han forteeller, hvor-

dan han er glad, hvis han kan handle ind uden at blive forpustet (B7:18). Pa den made fokuserer
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han pa det positive i hverdagens situationer og ikke begraensningerne, hvilket lader til at have en
positiv falelsesmaessig 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 fortaeller, hvordan hun elsker at rejse,
og at intet skal fraholde hende fra dette. Hun siger, at hvis hun indleegges 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 veekst.
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 K dzy YSY SNJ YSR G €aid2LIIS 2LXEY

¢Der, hvor jeg faler, at jeg er stoppet op, hvis man kan sige det sddan, det er hvis der er sket noget. Sa fa
du en reminder om, at livékke er en selvfede, hvis man kan sigdet sadan(X) maske meget i relation til
daddald ellertil sygdom i det hele taget eller til at der skeoget. For mig er det meget det, der far mig til

at stoppe op. Men det kan ogsa veere den stille gleede, som jeg oplevede med mit barnebarn i dggerder b

meget mere bevidgtosmige (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 seetter selv denne ggede
bevidsthedirell G A2y GAf € n NB Sy huyfEBheversdn bétidithgsild for
sit livssyn (B2:6). Charlotte veelger 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 indleeggelsen. Man kan derfor sige, at hun coper falel-
sesmaessigt med KOL ved at se en mening med sygdommen fra et hgjere perspektiv, hvorved syg-

dommen ikke leengere anskues som decideret negativ.

w

T/ NS RASYE SNI Sy frHiaAyal GFtSYRRSET RSN 6SGE@RSNI ¢ INK

111



Bente viser ligeledes, hvordan hun veelger at se positivt pa en situation, hvor hun reelt kunne

fokusere pa begraensningerne. Bente fortzeller:

¢ b rjel synes faktiskat jeg er vaks. Nador 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 gar pa trapper i dag. Det har jeg

ikke gjort far. Det har jeglle gjort i 15 amaske (B9:8).

Bente, som har moderat KOL, forteeller, 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, nér K dzy. & All&f& ¢t eler andet hen ad vejen. Det er
jo vigtigt, at man altid kan se neg positivt, ud over det treelse K @ S [BH:7). Wan kaR drgu-
mentere for, at Bente anvender optimisme og positiv teenkning 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 fare til negativ teenkning og falelsesmaessig smerte. | forhold til spargsma-

let om KOL pavirker hendes humer, svarer hun:

€ 6 Xsa har jeg knogleskarhed, sa har jeg noget beteendelse i tarmen, sa har jeg forhgjet blodtaykega

100 ting. Sa teenker je@ b ma det sgu da snart holde. Det er ligesom om, at jeg samler pa sygdomme og
andre samler pa frimeerk&Men pa derandenside siger jegQ &t skal du da ikke ga til af Bente, fremad

Det nytter ikke noget, det her.géar ikke nogen begraensningeB9:10).

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 begraensninger. Bente bevarer sale-

des sit gode humer ved ikke at identificere sig med sygdommene i for hgj grad.
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DelkonklusionNogle bruger rejser som coping-strategi, hvorved negative fglelser handteres
ved at sgge nye oplevelser og eksterne input, der kan veere behjealpelige til at fa hverdagens pro-
blemer pa afstand. Erhvervelsen af nye oplevelser kan gere det lettere at fierne det mentale fokus
fra en uvis fremtid, sa negative falelser 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 maerkes 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 undgd pavirkningen af negative falelser. KOL-ramte, som er i stand til at kunne be-
tragte en vanskelig situation positivt, oplever i hgjere grad positive falelser og aget livsgleede i
hverdagen. Borgere med sveer eller meget svaer KOL har vanskeligere ved at redefinere situatio-
ner, eftersom deres begraensninger i hverdagen er mere fremtreedende. En positiv redefinering af
en situation kraever, at fglelser anskues som pavirkelige, men borgere med sveer eller meget sveer

KOL er i starre grad overbevist om, at de ikke har indflydelse pa deres felelsesliv.

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 forteel-

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

¢EWS3 @At aA3aSsz | G,dapdik& Me, F& jed havd&QL, fordi BgZes ileved rieReMB
vidst om, at man skal gare noget merestar jeg ogsa gjort tidligere, @m nu er jeg kommet dertil, hvor

jeg seetter mine varer ind i elevatoreasy sa gar jeg op ad trapperneethar jeg aldrig gjort f@r(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 lgsninger. 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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éHvis vi sidder og spiller ludo, sa er jeg ligdgned, om jeg vinder ellétke vinder. Men der er altsa nogle
ting, der skal jedvinde) Og ligesom du siger med at g op og ned ad trappen. Jeg skal helst have mere og
mere iposenlidtmerS A L2 &Sy o 5Si SBEBARIY y23ftS avyn GAy3é

Bente udfordrer sig selv ved lgbende at forgge vaegten af indholdet i baereposen. Pa vej hjem fra
dagligvareindkab 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 hunkanfamere Y2 0 A 2y dzR | HFerddgén YBante GigeryaBhiin 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 aegtefeellen har begge KOL, hvorfor de begge oplever begreensninger i hverdagen.
.2 Ny S ToeiNd mdndeSinger bliver problematigk i seerdeleshed for min kone, og
dermed ogsa for mig. Det afhaenger af de timgforetager os samme nar hun er med. Planige
Yy Ay 3 S NIB&5I BjavhdAarkiater 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
forteeller om en specifik situation, hvor han matte sgrge for at fa et hotel, hvor de kunne blive ind-
kvarteret nederst, da aegtefeallen ellers ville vaere forhindret (B6:5). Det kan dermed papeges, at
Bjarne og aegtefeellen 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 planleegning af hverdagens garemal vanskeliggares, 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 forteeller ogsa, hvordan han tilretteleegger 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 dekttfak. Det udelukker mig ikke fed tage til en fat. S tager jeg
sgu bare en taxa eller en bus eller et eller antien hvad jeg lige sk lave, der er lidt hardtud at trave
efter noget eller nogetandeti i SNJ RS @S2NBUB:1IRSNI 6 SAGSYYSNI

Stig oplever, at vejret har meget indflydelse pa hans fysiske helbred, hvorfor der ma tages hgjde
for vejret i den daglige planleegning. Han planlaegger indkegb efter vejret, men han forteeller, at han
ikke opsgger informationer om vejret intentionelt, eftersom man far vejrudsigten preesenteret
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 planleegger 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 leengere selv kan lave
varm mad (B1:3;B8:4). Allan (B3:10) forteeller, hvordan KOL medfarer, at han ikke laver varm mad
lzengere. Hvis han far varm mad, sa spiser han typisk pa varmestuen. Bjarne og aegtefaellen sgrger
for, at Bjarne gar i bad sidst, s& der ikke er damp pa badeveerelset, nar hun skal i bad (B6:8).

Delkonklusion KOL-ramte udvikler forskellige lgbende forskellige strategier til at handtere
hverdagslivets udfordringer, som ofte omhandler helt sma detaljer, der almindeligvis ikke teenkes
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 tilfzelde af andengd. De plan-
lzegger mere efter vejret, hvor frost typisk anses for at vaere det hardeste at udholde. Madlavning
kan veere problematisk, saerligt for personer med KOL i sveer eller meget sveer grad. Varmt og fug-

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

Sociale sammenligning er

Tidligere forskning har vist, at kronisk syge positivt kan benytte sig af sammenligninger til at age
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 tilfeelde. Falgende analyseafsnit vil vise, hvordan KOL-ramte anvender
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opadgaende 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:

¢0g altsa nu gar 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 kagldegfter noget, hun skulleave, @ sa gik vi o@d trappe-

ySI 23 anPualdd & §odtokzygott, @A A1 1S KI NJ (0 B3 tdedikis g oBs@eNK 2 S Y'Y
YA 3 HHehéBEne, sBgordetikkendSG S 0 Rdz WEETGWSNI AYRAYSEf SYoQ

Bente forteeller, 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 veere forpu-
stet. Dette er et eksempel pa en nedadgaende sammenligning, hvorigennem Bente skaber en me-
re positiv selvidentitet. Hun illustrerer saledes, hvordan en sammenligning kan anvendes positivt
til at hgjne humaret og livsgleeden i hverdagen.

Fie, der generelt har sveert ved at cope emotionelt med KOL, anvendte opadgaende sammen-
ligninger flere gange i interviewet. Fie naevner, hvordan hun faler 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). | forleengelse af dette forteeller hun en historie om to af

sine venner, der er storrygere:

éh3 an (ny 1 Genle/&farblde defikke sgy&M stedet for Knidvorlieg reg denne heralvan-
den cigaret om nattenOg nar jeg sa stod op, der kunne godt ga en tiimejeg teendte en cigaret. Nfgg
lige havdefaet noget kaffe lavet, sa kunne jeg da godt lige tage en cigaret, inden jeg skulle til at lave mad.

Jeg skulle ogsa have noget tgj pa. Det gik jo. Men nej nej, deikamigR S NJ & | dzf f BLIR) OS RS

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 efterfal-
gende, hvordan hun er bevidst om, at sddanne tanker kan gare 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
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skaber smertefulde falelser i Fies tilfeelde, hvilket hun er bevidst om. Det skal understreges, at Fie
har KOL i meget sveer 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 opadgaende sammenligning, der svaekker hendes selvfglelse.

Mona demonstrerer, hvordan en person med sveer 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 hjeelpe andre ved at vise, at det er muligt at rejse med iltapparat, hvilket
hun ogsa har veeret inde at forteelle 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 gare det

saddan, men altsd som sagt, det harjo selv spXS (i  #88:B). Deknied sammenligner Mona sig
med andre KOL-ramte og fokuserer pa, hvordan hun er privilegeret i forhold til dem. Der er tale
om en nedadgaende sammenligning i dette tilfeelde, 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 aegtemandens 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 forteeller

om et foredrag, niecen holdt:
¢aSy RSNJ F2NIFEGS Kdzy A G2 GAYSNI 2Y RSO +d Fn

liv hun har faet, ogelvomdet var en hard leeresteg, ville hun aldrig have veeretfoletden. Det har lzert

hende s meget. S hun har pat RS G @A NJ St A Bet var sk nieNsRIsfustitiat sevadi det]
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kan gare ved et menneske, der i den grad keemper for, at det her skal jeg nok klare. Hun er i arbejde i dag,

og hun underviser i det at have faet en hjernebladning, og hun har ikke ondt af i(Beeh314).

Niecen fremstilles i et heroisk narrativ af Charlotte, hvor hun laegger vaegt pa, hvordan sygdom-
men har forandret niecen og forbedret hendes livskvalitet efter hjerneblgdningen. Niecen kan
derfor siges at veere 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). Pa 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 farer til starre livskvalitet.

Stig forteeller: ¢ { AK X WIF ® WS3 KIFINJ Sy o6NRBNE KéryareKl NJ ;
RSNK2SYYS 2 Hadfardadgidder SNJeérhjgrime og surmuier?Q 7:28). Stig forkla-
rer, hvordan broderen kan veere 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 faler 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 veere positiv og have humor.

DelkonklusionKOL-ramte foretraekker generelt at treene med ligevaerdige, eftersom traening i
offentlige fitnesscentre kan forarsage skamfglelse, hvilket blandt andet skyldes opadgaende sam-
menligninger. Seerligt for borgere med meget sveer KOL er opadgdende 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 tilfeelde sgger de inspi-
ration og hab gennem disse. Borgere som er bedre til at handtere sygdommens negative falelses-
maessige konsekvenser, anvender oftere nedadgaende sammenligninger, hvorigennem de kan
blive opmaerksomme p4, 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 gere det lettere at handtere hverda-
gens udfordringer. Humor bruges eksempelvis i Charlottes tilfeelde, ndrhunsiger: € 5dz 1 'y &l 3
kombinere noget dybsindigt méuimor. Det er jo slet ikke noget problem. Det fgler jeg i hvert fald
A 1 1(BR:£4). Ifelge Charlotte er det muligt at kombinere alvorlige samtaleemner - sdsom 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: ¢ 5 $Igf kun tager sjov for sjov og alvor
1dzy f@2NIATGSE KIy KI N Tl gharlat@ (B2:13) frémba&er i inte6 33 S |
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 sgger 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 forteeller, hvorledes han har veeret
seelger og dermed har veeret i kontakt med mennesker, hvor det har vaeret gavnligt at have humor.
Stig har altid brugt sin humor i forhold til kunderne (B7:13-14). Han nzevner ligeledes, hvordan han
bruger sin humor pé veertshuset, hvor han star bag baren én gang om ugen. Han siger: ¢ WS 3 6 NHz3 ¢
min humor totalt. Der er ikke nogen nede pa det veertshus der, der kan maerke, at jeg er syg. Ove
K2@SRSG A1 1 SE:14).Citatat Br madftiSatiunderdtrgg® Stigs udtalelse vedrgrende,
hvordan humor kan vere behjeelpelig til at fa hverdagen til at glide bedre. Nar han er pa veertshu-
set, er humor et virkemiddel til at opretholde en s& normal identitet som muligt, og ifglge ham selv
falder han fuldkomment ind i miljget. Ud fra Goffmans dramaturgiske perspektiv anvender Stig
KdzY2NJ a2Y Sy LISNF2N¥IyOSs K@2NBSR KIFy 2LINB(K?
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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F2NDEADSNI QBANILdzSE Gy 2 NI vastdhus BrRaple fprientningeNd§ Y K n & ¢
krav til social ageren, som Stig i hgj grad opfylder ved at bruge humor som redskab.

Stig papeger, at KOL har endret maden, hvorpd han anvender humor: ¢ 5S4 1y 32 Rl ¢
bruger min humor lidt mere end jeg plej@2 NRA RS a{ It @AldyDatteiluS @n N
strerer, hvorledes KOL i Stigs tilfeelde er en katalysator for anvendelsen af humor, hvilket han altid
har haft, men nu anvender i starre 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:

€0 XAltsa v har altid grinet meget sammeog har haft forngjelse af det. Mevi bestraeber os & at gare

det i nuet. Det er faktlsen temmelig gogbille. Depar gange om ugen, hvor vi mgdes ndsin, som hun

har gaet tl gymnastik med siden 2009/201@gr har vi ogsa et rimeligt godt sjak. Der bliver grinet, og der
bliver fortalt vitser ochistorier. Mame af deltagernesr pa hendes niveau. Men nar man hakker og sprutter

23 RD2ZSNJ YSR |G Fn t¢@F14z an SN RSG 3I2R4G Fd Fo 3INR

Bjarne forklarer, hvordan han og aegtefeellen 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
éen god pille€. Han mener, at det er godt at fa grint, selvom man har det fysisk darligt. Dermed kan
humor vende en sveer 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 leengere 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 forteeller, 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 kreever mere anstrengelse at bruge humor, hvis ens symptomer forveerres
(B6:19). | forhold til hvordan de KOL-ramte bruger humor til at lette hverdagen, kan Charlie Cha-
plin citeres: éLife is a tragedy when seen in clage but a comedy in lorghot. To truly laugh, you
Ydzad oS Fo6ftS G2 G 1S Honbomtterldt KOlramteli yaml tillalfsd d&- & A § K

res sygdom fra et andet perspektiv, hvorved de fgler sig mindre tynget af hverdagens problemer.
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DelkonklusionKOL-ramte distancerer sig fra hverdagens udfordringer gennem anvendelsen af
humor. Humor muligger at se det lyse i alvorlige situationer. Det kraever en stgrre 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 z Lykke og livskvalitet

P& trods af deres helbredsmaessige udfordringer formar informanterne overordnet set at opret-
holde en tilveerelse med lykke, livskvalitet og glaede. | hvilken grad informanterne evner at fortseet-
te en tilveerelse med livskvalitet, afheenger blandt andet af graden af KOL. Jo mere KOL begraenser
tilveerelsen, jo vanskeligere kan det veere at opretholde optimisme og livsgleede. Falgende 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 planleegning. 63-arige Bjarne be-
retter om, hvordan han planlaegger: ¢ aVog sa maske med en kortere horisont, end man havde
tidligere. Lad veere med at udsaette nogPet kan ikke betale @i fordi ingen kender dagen. De
bliver mere og mere sandalle deR S NJ 1 f #BE:R). BjaidRoplever, at han opererer med
kortere horisonter og udseetter ting i mindre grad end tidligere, fordi han oplever fremtiden som
mere uvis. | forleengelse af dette naevner 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 keber de
ting, han har lyst til, eftersom det ikke er sikkert, at pengene kan give gleede om et halvt ar (B6:13).
Bjarne forklarer, hvordan han tidligere taenkte, at fremtiden 1a langt veek, men i dag teenker han
mere over, K@l R KIFy a1l f heriSoNtkrre Br kgfrinEt taditereNd&R6:13. KOL-
sygdommen bevirker derfor i Bjarnes tilfaelde, at han i mindre grad udseetter aktiviteter og undgar

at planleegge flere ar frem, fordi han gnsker at fa det optimale ud af livet her og nu.

68-arige Johanne forklarer i lighed med Bjarne:

¢ WS 3 A taman|skaSikka pra/Sat se til nseste fordm vi skal detogdéQ @ 5SS KI NJ 2S13
selv. Detjeg gerne vilgar jeg nar det falder for, fordi jeg lige preecis ikke viedordan jeg har det til neeste
forar. MenjegvedkK @2 NRI'y 2S3 KB5M) RSG KSNJ 23 vydz

Johanne fortzeller, hvorledes hun ikke gnsker at udszette 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 medfarer, at de
i hgjere grad fokuserer pa, hvad de kan her og nu, mens planleegning leengere ud i fremtiden ned-
prioriteres.
Mona svarer pa spgrgsmalet om, hvad hun finder vigtigt for sin livskvalitet: ¢ 5 SG  SNJ @A 3
mig at leve sa almindeligt som muligt og vaere sammen methadge som muligt og rejseat
rejse er saligggrende formigéld SNJ RS G X T2 NRA (B84). Fdr ManadeRivskdli-NJ NB 2
tet at leve et s& normalt liv som muligt i godt selskab, mens hun kan. Hun understreger, at rejser er
essentielle for hendes livskvalitet. Mona (B8:3) forteeller, at hende og manden altid har rejst me-
get, hvilket de har til hensigt at fortseette med, sa leenge 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 udsatte 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 forteeller, hvordan hun nyder at planlaegge ferier pa iPad, hvor det handler om at
veere hurtig til at sld til. Mona siger: ¢ | £ (G an K&K MNheArmhegdejlighed pa iPad, sd-s
ger jeg:CIag den, tag den n@ €8:10). Ligesom Bjarne i stigende grad keber ting, han har lyst til,
sa veelger Mona at sla til, nar et godt rejsetilbud byder sig. Horisonterne er kommet teettere pa, og
KOL skaber saledes i disse tilfeelde 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 forteeller, at hun havde god
livskvalitet fgr hun fik KOL-diagnosen, men at sygdommen har intensiveret hendes livsglaede. Kon-
stateringen af KOL repraesenterer sdledes et vendepunkt i Charlottes livsforteelling. Hun fortzeller,
hvorledes hun lever mere i nuet og naevner i denne forbindelse sit motto €carpe diemé &6 ..HY Mn 0

Charlotte oplever ligeledes, at planleegning leengere ud i fremtiden er blevet mindre vigtigt. Hun
undgar derfor helst at planlaegge for meget. Hun fortaeller: €Ja, jeg vil helst ikke planlaegge foem

get, men alligevel bliver der jo planlagt noget. Vi kan godt lideege blandt andet, og vi kan godt
lide at komme til koncerter og til forskellige ting og s&j8f: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 planleegge for meget, selvom planlaegning i nogen grad er ngd-

vendigt: £(X gk ca@e A SYQ 23 | £ £ A 3B OSNI YU ¥ yER:20)IRAEERdotRi A © £
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er planleegning ngdvendigt, men hun segrger 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 neere

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

€5S0G O N KStid @ARdzy RSNI A 3 i With&hen, Bdidetfa@sté mik Brxéhdigtle + 2 NB 2
da vi sad bilen og begyniet at kerevarY e®5 KI NJ Rdz aSd LJialStAfaSiygS SN
Det fgrste man ggr, ndr man kommer hjem i haven, er lige at g enr@h@e2 ¥ NJ 6 | NB BIRPE S NJ
Og sé kunne vi ga ud degnte purlag fra drivhuset,gpdernede var der et fugleliv uden lige, og der var en
blomsterpragt uden lige, som duftede. Sa det egetesddan nogle naere ting, og dejo sjove med bgm

barnene i den grad. Sa détor jeg, vil altid fylde meget ved mig. Sa det haber jeg ikke, at jeg vil glemme i

min travlhed sa megetleg tror ikke, at jeg gar det, fordgjer blevet mere bevidst om dgB2:20).

Charlotte forklarer, hvordan de nzere ting i livet har stor betydning for hende - saerligt 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 naere 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 italesaetter, hvordan hun er blevet
mere bevidst om at gribe de sma gjeblikke i livet. Hun papeger, hvordan planlzegning for hende
kan komme i vejen for dette, hvorfor hun er opmaerksom pa ikke at blive fortravlet.
DelkonklusionDer er en tendens til, at KOL-sygdommen bevirker at planlaegning pa leengere
sigt nedprioriteres, mens oplevelser inden for en kortere tidshorisont opprioriteres. KOL-ramte
giver derfor udtryk for, at de veerdseetter nuet mere. Forngjelser i hverdagen udskydes i mindre
grad, idet fremtiden opleves som mere usikker. Der er forskel pa, hvilke oplevelser de tilleegger
betydning. Nogle seetter mere pris pa de sma ting i livet, mens andre sgger at fa s mange store

oplevelser som muligt, mens de har helbredet til dette.

Hverdagsaktiviteter

Allan fgler dagligt, at KOL er begraensende for hans livskvalitet. Pa trods af dette giver han udtryk
for, at der er flere aktiviteter, som glaeder 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 forteeller, 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 fijern-
syn, kare rundt pa scooter eller besgge vennerne pa varmestuen (B3:9). Selvom Allan oplever be-
greensninger og frustration i hverdagen, erfarer han tilsyneladende en starre grad af lykke og livs-
kvalitet gennem naevnte aktiviteter. Vennerne pa varmestuen er vigtige, fordi han oplever social
inklusion og forstaelse i det specifikke miljg. Integrationen i et socialt feellesskab 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 kere rundt pa scooter betoner Allan friheden ved at kunne be-
sage 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: ¢ WI Y Sy o | NXo-
get, at jeg er til vandgymnastik. Jeg skal helst veere detefamar vi lgber igennem vandetamnvi
12YYSNI ySR T2 NJ (B0oyIR Beyite finder gléedle & a Udfgréreéiséy selv i hverdagen.
Konkurrenceaspektet forsteerker hendes motivation, hvilket tilsyneladende giver hende mere livs-
kvalitet, og hun fremhaver 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 hanY Jeg spilleforskellige m-

%)

S

R

strumenter, og det giver mig en tilfredsstillelse. Ikke at jeg skal ud og optreede med det. Det har jeg

ogsa gjort, men det er ikke sadan i den forbindelse. En times tid ediér stille og roligt med mig
& S {(BB:£7). 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 optreede med det. Det er saledes en aktivitet, han primaert 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 hert dagen i forvejen, at en

sjeelden fugl var blevet spottet i omradet. Flemming fortzeller, at han ofte tager ud i naturen og
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kigger pa fugle. Han nzevner, at han gerne bruger et sted mellem 2-6 timer pa dette (B4:6). Han
siger om denne aktivitet: ¢ 5 SG SNJ 6 NB an2 RSEf AEDDS I GF adixo RSN
er hgrelsen. Det er synet. Og sa star man ude i den friske luft. Det er bare vidunderligt for at sige
RS G LB#Y7 Ban forklarer, at han nyder at bruge sanserne og veere 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 sjeeldne 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 glaeder 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 fortzller om en naturoplevelse:

¢ hLIJIS A &2 YYSNKdza Sliver Kdmiar Znbgle al@dlip& @rDidig/nBgétSskannere end at
tage til (neevner gstjysk havneby) med vores krdiddesteenger og sma net. Og sa har jeg fat i ryggen eller
i kraven pa den yngste af dem, og sé fanger vi krabber. Det er simpelthen sa skdean. [Duge timelé
(B2:9).

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

DelkonklusionDet ses, at KOL-ramte udfarer 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 treeder i baggrunden. Fysisk kraevende 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 starre feellesskab.
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Altruistisk handlen

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

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

¢ 5 S iat blvé\ded med at have noget kontakt med andre og komme ud. Hvis jeg kommer dertil nogensi
de, pa grund af enten KOL ellexdBterew, at jeg skal sidde her (grinenjlét bliveret mareridt. Sa tror jeg,

at jeg bliver en besveerlig patiern(B89:9).

Bente frygter, at KOL eller hendes gigtsygdom pa et tidspunkt vil isolere hende socialt. Hun frem-
heever 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 veere
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 forteel-
ler Bente, hvorledes hun ogsa selv oplever positivitet i hverdagen ved at vaere besggsven. Hun

ytrer:

€ 0X0 WS3 Tagdlludafdeti Detied jp Meget positiat n&r man besgger nogen, atan kan
meerke, at de er glade for deti$dr manogs& St @ Sy FNRIGSE A3 Yl aasS Lkail
selv gar det, sa far man heller ikke noget igen selv. S& om man kan sige, at destiskedet ved jeg ikke.

Men jeg far i hvert fald det ud af det, at jeg synes det er rart, at jeg kanyg@r& Bgi19).

Bente oplever, at hun far en masse positivt ud af at veere besggsven, fordi hun kan vaere andre til
gavn. Ud fra denne betragtning seetter hun spergsmalstegn 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 falelse af lykke ved at veere besggsven, fordi hun oplever

127



at veere andre mennesker til gavn. Som besggsven oplever Bente at have en social funktion, hvor-

igennem hun oplever social inklusion. Den sociale inklusion samt falelsen af at veere til gavn, kan
RSNF2NJ aA3dasSa d @nNB . SyidSa €¢o0SiFrtAy3aé F2N RS
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 besagene 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

medfarer (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 starre feellesskab gen-

nem altruistisk ageren.

68-arige Johanne arbejder frivilligt i en Rgde Kors-butik. Hun udtaler: ¢ WS3 1ty ¥DZ S%
bruges til noget. Jeg kan fgle, at jeg kan ggrengisats for nogle andre mennesker, som har brug
F 2 NJ(B8:8).Gohannes begrundelse for at bruge frivillige timer for Rade Kors er, at hun opnar en
social funktion og samtidigt hjeelper andre. Johanne indikerer, at hun far et mere positivt selvbille-
de, fordi hun hjeelper 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 veeret hendes funktion at veere 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 gennemgdende tema, at hun finder gleede ved at yde hjeelp. For Charlotte
heenger 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, nar hun bruger sin energi pa andre
og seetter sig selv i baggrunden (B2:16). Til dette sigerhun: ¢ WS 3 KI NJ an @n NB
som dtid har veeret der for de andredo & i1 R I y(B23aNLitR& iliustrerer, hvorledes Char-

puli
(0p))
<

lotte identificerer sig med at veere den i familien, som altid er der for andre. Hendes hjeaelpsomhed
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 veeremade, eftersom hun i no-

gen grad kommer til at tilsidessette 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 grundlaeggende 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 kreeftsyg kvinde, hun var besggsven for:

€En af de farstgeg havde, var en 9érig dame, som boede i eget hjem. Da jeg kom til hende, der vidste
jeg, at hun havde kreeft, og at hun var sengeliggenalg jeg troede ikkeat jeg kom til at veere ret meget

ved hende. Vi var sammen i halvandet ar. Hun kom pa legfiendi hun var glad for livet. ith var 96, og

hun var fuldtaendigt andsfrislog blev naesten en del af min familie. Hehtfstisk. Hun gav mig sa meget.

Jg gav ogsa hende noget, men hun gav mig s meget, og jeg var sa ked af det, da hun dade, fordi hun ko
GAN] St AT GAfE I GBABGEeRS YS3IASH FT2NJ YATé

Charlotte forteeller, 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
opmaerksomhed 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 tilsideseette sig selv til fordel for andres
velbefindende, hvilket kan veere med til at illustrere, hvorledes altruisme og egoisme bar veere i
balance. Hvis en handling udelukkende udfgres for andres skyld, kan det i nogle tilfeelde fere til
tilsidesaettes af personlige behov, hvilket kan veere problematisk ifelge 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 faler sig mere lykkelig end tidligere. Til spgrgsmalet omhand-

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

¢ WS3 KIFNJfnNI I { enhdsi@Spa knogdieandidediigrhien. Fayh&éhNiBine Yduare goe
sadan:@ej, det pisl Det gor jeg ikke i dag. Nu tager jeg et vist hendgg.tenker lidt mere ovemhvordan

mansvarerfolk 3 anRIFYy y23SG oX0 WS3I GAf A11S agdFNB T2t

mig pa. Jeg er blevet et lidt bedre mennesi@ jeg nok,mod mine medmennesker, end jeg var farhéag
1dzyyS 32R0 OnNB B@3).KANR yS3t FTDANKSyé
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Dette viser, hvordan KOL for Stig har veeret medvirkende til, at han ifalge egen vurdering har gn-
dret adfzerd til det bedre. Stig er blevet mere opmarksom pa, hvordan han taler og interagerer
med andre mennesker. Han mener, at den forbedrede adfeerd 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 sendag (B7:2). Han forteel-

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

¢5SG 3A2RS F2NJ YA3I SNIE | {js&ganjpghiers 3 erilyserdd 8k, $ohiPhu tiadggl S N
gjort noget. Jeg kan maerkat jeg har veeret aktiv. Det kan diodt meerke om aftenen, og dagen efter, at
Rdz KIFENJ @nNBG {1 GAO®W:H.dz KIFNJ RSG YS3ISh 0SRNB¢

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 la&engere har helt samme livsstil
og veerdier som dem. Han siger: éDer er det problem, at jeg er en adru margj jeg kan godt fi-
de p& at tage en bajer. Jeg har det problem, & je]l SYRSNJ Ff S & ( = (BR&.8tig NE I S |
finder det seerligt sveert, at KOL har gennemtvunget en livsstilseendring samt pavirket hans veerdi-
er, mens han narmeste venner har fortsat deres vanlige adfeerd: éDet kan godt veere halvardt,
fordi vi ikkeleengere teenker i samme baner. Der er jeg ngdt til at falge lidt medad de laver,
3 DANJ 2 AB7A7) RGEr, at vennerne ikke leengere er samme sted som ham, hvorfor han er
ngdsaget til at tilpasse sig vennernes adfeerd i nogen grad for at kunne fastholde venskabet. Dette
har han accepteret, hvilket kommer til udtryk i folgende: ¢ a Sy RS K| ,Myad j€@@BerIi S NB
Det er slet ikke sadan noget. Men hvis de holder en fest, sa ved jedvgadtden bestar af. Der er
A11S YS3ISO KSyaey GAf YABER?). gi@forkaihvoidinthdn mRS & 3 ¢
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 eegtefeellens skrgbelige helbredsmaessige situation, der pa dette tidspunkt manifesterede
sig i en sygehusindleeggelse. 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 aegtefeellen. Beslutningen var
vanskelig at treeffe for Bjarne pa kort sigt, idet han elskede sit arbejde, men pa leengere sigt vurde-
rede han, at dette ville veere den bedste lgsning. Beslutningen om tilbagetraekning har medfart, at
han og aegtefeellen 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. P& arbejdet havde hun
tidligere positive relationer til sine kollegaer, som hun veerdsatte 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 ger 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 fremhaver flere steder, at det har-
deste ved KOL er den mindskede grad af social funktion sygdommen medfarer. Hun gnsker seerligt
at tjene sine egne penge og bidrage til samfundet og ikke blot modtage (B1:2). For Fie har det der-
for vaeret hardt at veere fartidspensionist, eftersom hun oplever en placering i denne sociale kate-
gori som nedveerdigende. Hun gnsker at ggre noget for andre og bidrage gkonomisk til samfundet,
men hun oplever, at hun som KOL-ramt fagrtidspensionist modtager mere end hun bidrager. Dette
er ikke i overensstemmelse med hendes veerdier, hvorfor der opstar en skamfglelse, som reduce-
rer hendes livskvalitet og lykke.

74-arige Mona fortzeller, at hun tidligere har holdt et oplaeg for KOL-ramte p& 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 feellesskabet, hvilket gger hendes livskvalitet og lykke, eftersom

hun er andre mennesker til gavn samt oplever social inklusion.
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DelkonklusionDet er kendetegnende for KOL-ramte i denne undersggelse, at de far livskvalitet
gennem altruistiske handlinger, der udferes 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 naere relationer styrkes, hvilket giver starre livskvalitet, sa

leenge individuelle behov ikke tilsidesaettes.

Frihed

Flere informanter omtaler, hvorledes det at veere indehaver af bil, er vigtigt for at veere kunne op-
retholde en tilveerelse med livskvalitet. F.eks. neevner Mona, hvorledes det har stor betydning for
hende at kunne kere pa ferie. Hun forteller, 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 veere meget deprimerende, hvorfor hun veelger ikke at reflektere naermere over
dette scenarie (B8:7). Eftersom Mona ikke har det forngdne helbred til selv at kare, oplever hun
en gget afhaengighed af eegtefeellen 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 seetter stort pris pa at kunne kare ud til vildmosen
og se pa fugle. Han fremhaver vigtigheden af at have fuld selvbestemmelse i forhold til, hvornar
han tager afsted: £Jeg tager derud alenélvisjeg vil derud for eksempel, jamesa karer jeg bare
derud 6 XJeg behgver ikke at have aftalet Y S Ry ZB3:§.yFlémming forteeller, hvorledes
han tager derud alene, men at der opstar et socialt aspekt, nar han farst kommer pa fuglekiggeri,
idet han ofte mgder andre mennesker med samme interesse som ham selv. Til dette siger Flem-
ming:¢ aSy &an Y DRSNSy BeSd8r. SB ¥omiviér defi sBciale sladder jo ogsd. Jeg mader
Ff AR Sy YI aas (B2®. Hermediguehslded FIRMSnMiizRoSH et socialt aspekt,
idet han tilslutter sig en starre kreds af ligesindede fugleentusiaster. Der kan argumenteres for, at
mobilitetsfrihed grundlzeggende handler om at kunne veere en del af et feellesskab 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 vedragrende 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 falgende passage:

¢ Whihed. Og det har jeg, netop fordi jeg ikke er pa arbejde. Jeg har altid veeret glad for mit arbejde, uha
den skal ikke misforstas, men jeg er deeleme ogsa glad for, at jeg ikke arbejder i dag. Det er jeg. Jeg saetter
virkelig pris p&, at jeg kan ggrevadlLJ2 { { SNJ 2S3 @At ® | gAa 2S3 GAf NB2aS
an RS2fA3 FNASI 23 RSG yeRSN@B4a®3I 23 anddSNI LINRA L

Flemming seetter pris pa den ggede frihed, han har faet som pensionist. Han forteller, at det seer-
ligt er naturoplevelser og felelsen af frihed, der giver ham livskvalitet (B4:6). Der er ogsa udfor-
dringer for Flemming ved at se pa fugle. Han forteeller specifikt om en tur til Bornholm, hvor han
havde sveert ved at falge 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 kareste
(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 nogn 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.iIVi kom t
Fd AARRS 23 ayl®slep anRlFy 3ISYSNBf G¢é

Flemming ensker 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 keereste 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:
¢! G & godtBv? Jamen, det er at have min gddmilie og sgn, og me venneiog stadigvaek
at kunne komme ud. VeeremobdS 0 SNJ RSO @A 3 (A 3 AL BPFoFi€iard& NI Y S :
betydning at kunne komme ud, veere mobil og veere en del af et faellesskab. Eftersom Fie ikke er i
stand til at kere i bil pa grund af steer, er det hendes aegtefeelle, der agerer chauffgr. Det kan anses
for at veere en forringelse af Fies livskvalitet, at hun ikke selv er i stand til at kere bilen, eftersom

hun ikke selvstaendigt kan deltage i sociale arrangementer i samme omfang som tidligere. Dermed

133



er hun mere afheaengig af eegtefzellen, ligesom Mona, hvorfor det kan papeges, at sociale ressour-
cer kan veere vigtige i forhold til mobilitetsfrined.
Bente kommer ligeledes ind pa vigtigheden i at have en bil for at opretholde ens livskvalitet:
¢aSy 2S3 @A fn sioAfEh&dsat havé enfblf @hanSolieké&n saette sig ind i bileog
1 DAB (B&9X Ligésom Flemming laegger Bente vaegt pd, at hun har friheden til at tage bilen, nér
hun vil, fordi hun ikke gnsker at sidde fast derhjemme. Bente siger: ¢ Wl = K@A a 283 y 213
mer dertil, at jeg ikke kafkomme ud af lejligheden red.pet ville da veere et mareridt. Det er-vi
kelig skreemmendamen det tager jeg alrig ind, fordi detikke kanbetale sige (B9:9). Bente und-
gar, ligesom Mona, at teenke 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 karer gerne laengere ture pa sin scooter i Danmark. Til spargsmalet, om han godt kan lide
at kgre rundt pé scooter og f& oplevelser, svarer han: €Jaford | G | Yy @ W]eg k@rerdit s@dano  WI
et par hundredd A £ 2 Y S (i S NgB3Z)1 Allad giverRritusiastisk udtryk for, at han holder af at
kgre pa scooter. Han forteeller, at han nyder det danske landskab pa sine ture: € W RS G K I N
fordele. Danmarler ikke sa grimt, som folk gar det til. Det er sgu meget flot. Man skal bare have
D2Y Sy S BB8R Tugere B&scooter fremhaever Allan, ligesom stenslibning, som veerende
vigtige i forhold til livskvalitet. Han forteeller, at han nyder at bruge sine sanser og oplevelsen af
skenhed giver ham gleede. Allan bemaerker, at de medfglgende fysiske begreensninger ved KOL
mindsker hans frihed og dermed livskvalitet: ¢ WI Y Sy R Snan & hNeminétKaNdian gar
fra at vaere meget aktiv, fra at kunmgkle og alt muligtog man sdlige pludseligkkekan nogle af
de ting- der ryger sgu noget af liksalitetere (B3:9). Allan foretraekker at veere fysisk aktiv, hvilket
KOL-sygdommen besveerliggar. 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 kere rundt pa
scooter ligeledes oplever det sociale liv, seerligt om sommeren, hvilket giver ham nydelse. Scoote-
ren giver Allan mobilitetsfrined og mulighed for selvstaendigt at rejse, hvorved han delvist handte-
rer KOL-sygdommens negative begraensninger, hvormed han vedligeholder sin livskvalitet i nogen
grad.
Bjarne forteeller, at han normalt rejser to gange arligt sammen med aegtefallen (B6:7). Han

ytrer i forhold til, hvor de helst rejserhen: ¢ ¢ Af CNJ y{ NA 3 YSR (i DIR6:6J. dzF (i :
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De tager helst til Frankrig, hvilket blandt andet har med vejret at gere, eftersom tgr og varm luft
mindsker KOL-sygdommens symptomer. Bjarne og aegtefaellen har ressourcerne til at rejse, hvilket
har indflydelse pa deres livskvalitet, eftersom dette giver dem frihed. Bjarne forteeller, at de typisk
karer, men at de overvejer at prgve en kortere flyvetur: €(...) Vi har ogsa tidligee flgjetog flgjet
langt. Men vi gar og snakker om at prgve en kortere flyvetur, for det har ogsa noget med luften i
kabinen at gee, 03 K@2NRI'y 23 K@2 NI $88:6.38Bjarfe dpleveren tis be | LIS NI
greensning i, at de er ngdsaget til at kare, eftersom han frygter at en flyvetur ikke leengere er mulig
for segtefeellen 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 medfalgende
stigma ved at bzere iltapparat, der far ham til at undlade at bruge dette i hverdagen, nar han er
ude af huset. Stig forklarer: ¢ 5 SG SNJ al G YS 0Sa@dnNI A 30 Wftef ififla-RS G ¢
a1Sy 2LW0® 5dz {y 3F2RG a4S>s KOAA 2S3 aldzZ tS KIQ
dig for, cet gar jeg aldrig mere. Nej ndjlu skal regne med, at jeg cgskal sleebe pa dgB7:7).
Stig forklarer, at iltapparatet er umanerlig tungt og begreenser hans beveaegelsesfrihed, 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 fortaeller om en pige i bussen, som anvendte et let iltapparat,
der var skjult i en smal rygseek: €Sadan en ung sgd pige kan satme finde sagerne. Vi andre ragvhuller
a1ttt NBYRS NMzyR(O YSR @7WrRDeter sfi®led ®iiStiger] skt fOiiinS £ K S
dring, at iltapparatet vejer for meget. Han fremhaver, 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: ¢ WS 3 ¥ ,Déy BaNdhode flied med at gé
YSR RSy Tl yRSy® 5S6dzS8NRSHaZli RENA BEOSEMERS Y XTIy
sen af iltapparatet medfarer for Stig en mindsket frined og dermed livskvalitet. Om benyttelse af
iltapparatet i hjemmet siger Stig: £ 5 S &dgat prdblerS. Om den stér og snurréet er jeg
f A 35S 3t (BRS). MaS Rk ikke noget problem med at bruge iltapparat hjemme, og han ville
sandsynligvis bruge det oftere, hvis hans mobilitetsfrihed ikke blev indskraenket. Saledes er det
ikke kun stigmatisering i forhold til anvendelsen af iltapparatet, og de sociale begraensninger dette
medferer, som er en udfordring for Stig, men ogsa den mindskede frihed iltapparatet medfarer.

Som det ses i den eksisterende forskning har Charmaz (1983: 172-173) beskrevet vigtigheden af
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mobilitetsfrined 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 fremhaevede informan-
terne i hendes undersggelse vigtigheden i at have bil, idet dette giver frihed og falelsen af kontrol
over egen situation og fremtid.

DelkonklusionFor KOL-ramte er det vaesentligt at have mobilitetsfrined for at kunne bibeholde
en tilvaerelse med livskvalitet. Mobilitetsfrihed er medvirkende til, at de lettere kan inkluderes i
diverse sociale feellesskaber, hvorved risikoen for social isolation reduceres. Mobilitetsfrined opnas
typisk gennem brug af transportmidler, seerligt bil. Eftersom KOL-ramte oplever fysiske begreens-
ninger, som reducerer beveegelsesfrineden, bliver anvendelsen af diverse transportmidler veesent-
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 geres 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
tilstreekkelige sociale eller gkonomiske ressourcer til at kunne rejse indenlands eller udenlands har
dermed starre risiko for at opleve indskraenket mobilitetsfrihed i hverdagen og blive ekskluderet
fra sociale faellesskaber. Dermed bliver personlige transportmidler szerligt 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 feenomener influerer pa deres lykke og livs-
kvalitet. Dermed besvares forskningsspargsmal 1° og 2°. Dernaest konkluderes, hvilke coping-
strategier KOL-ramte anvender i hverdagen for at styrke deres lykke og livskvalitet, hvormed
forskningsspargsmal 3'° besvares. Afslutningsvis fremlaegges, hvordan KOL pévirker de ramtes
lykke og livskvalitet, hvorved forskningsspargsmal 4** besvares. Ud fra disse fire forskningsspargs-
mal besvares problemformuleringen: Hvordan oplever og handterer k@mte hverdagslivetsads
fordringer, og hvorledes pavirker 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. | neermeste omgangskreds mgder de generelt
forstaelse for deres helbredsmaessige situation, selvom venner i enkelte tilfeelde kan falde bort,
eftersom de kan finde det besveerligt at vise seerligt hensyn. Det er primaert borgere med sveer
eller meget sveaer KOL, der er i fare for at miste sociale relationer, fordi de er mere falsomme over
for passiv rygning, stev, reglugt i tgjet mv., hvilket farer til, at andre ma vise starre hensyn.

®ropslig stigmatiseringCforekommer blandt KOL-ramte. Nar de beerer iltapparat, gger det risi-
koen for miskreditering fra omgivelserne, eftersom dette synligger 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 beerer iltapparat, for-
di dette vil medfgre negative forventninger fra omgivelserne. De frygter at beere iltapparat, efter-
som de forventer at omgivelserne vil spejle et negativt selvbillede, hvilket kan resultere i skamfg-
lelse. I nogle tilfeelde er KOL-ramte ngdt til at acceptere anvendelsen af iltapparat, eftersom dette
giver dem et bedre fysisk velbefindende, men tilsyneladende tilveelger de farst iltapparat, nar de

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

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

! F4: Hvorledes pévirker KOL-sygdommen deres lykke og livskvalitet?
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iltapparat er veerre end den faktiske situation. Tilveenningsperioden er den sveereste, fordi et ilt-
apparat kan fare til gget nysgerrighed fra omgivelserne og naergaende spgrgsmal.

QelvstigmatiseringCer udbredt blandt KOL-ramte, hvilket betyder at de anskuer sig selv nega-
tivt. De oplever i relation til KOL-sygdommen primeert folelser af skam, mens skyldfelelser opleves
sekundeert. Selvstigmatisering forarsages af, at KOL pa samfundsniveau ofte opfattes ofte som
veerende selvforskyldt, hvilket blandt andet skyldes nutidens dominerende sundhedsopfattelse,
hvorfor KOL-ramte ofte skammer sig over deres sygdom. Skam kan fere til, at de veelger 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 veelger
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 neer-
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 sygdommen og opna en fglelse af helbredsmaessig nor-
malitet.

KOL-diagnosen kan opleves som en stempling, der medfarer en klassificering i en mindre at-
traktiv social kategori. Den diagnosticerede kan i visse tilfeelde opleve faglelsesmaessigt 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 forer til
starre livskvalitet. KOL-diagnosen kan omvendt gare det mere legitimt for den diagnosticerede at
sta ved sine svagheder og skabe en starre bevidsthed om behovet for livsstilseendringer, hvilket
potentielt kan fare til et bedre helbred.

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

KOL-ramte faler 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-
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serer de ofte, at det er meningslgst at dveele ved fortidige handlinger, hvorved de i nogen grad
distancerer sig fra skyldfalelse.

Vintermanederne er typisk hardest for KOL-ramte, hvorfor rejser til varme lande kan veere en
emotionel coping-strategi til at fa hverdagens problemer pa afstand, hvorved negative faelelser
h&ndteres. Denne form for coping-4 G NI G S 3 A T IdzAersott de BSE&bevRger sig vaek
fra en identitetstruende situation. Gennem aktiviteter eller hobbyer kan KOL-ramte cope emotio-
netYSR yS3l G§AGS FTDZ StayQ 8P 8 G ¢mrEFoansidantitetirddérh 2 v Q
baggrunden, hvilket ofte foregar under stillesiddende aktiviteter, hvor sygdommens symptomer
ikke i samme grad er maerkbare. Flere KOL-ramte anvender @edefinering af en begivenheds vigtig-
K S Bo strategi. Det vurderes, at KOL-ramte, der anvender positive redefineringer af hverdagens
situationer, i stgrre grad oplever positive fglelser i hverdagen. Borgere med meget sveer 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 sveer 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 feellestraek for KOL-ramte, at ngje planlaegning i
hgjere grad er ngdvendigt, eftersom sygdommen gar hverdagens rutiner mere tidskraevende. Bor-
gere, der i hgjere grad er ramt af sygdommen, meerker oftere, at vejret pavirker dem negativt,
hvorfor aktiviteter i hgjere grad planleegges efter vejret. Iseer vintermanederne med frost anses
typisk for at vaere mest belastende. Szerligt borgere med sveer eller meget svaer KOL kan have pro-
blemer med fugt, damp og mados, hvilket besveerligger 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 @edadgaende sammenligningerCfor KOL-ramte
i flere tilfelde resulterer i en styrket selvfalelse. @padgaende sammenligningerckan delvist forkla-
re, hvorfor de fraveelger offentlige fitnesscentre, eftersom de helst vil undga at fgle skam ved at
kunne praestere mindre. Borgere med meget svaer 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 gar 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 forveerres. | nogle tilfeelde benyttes humor dramaturgisk til at opna social accept
ved at passere, sdledes 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 foler gget selvveerd 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 tilfeelde fare til, at personlige behov tilsideszettes, hvilket kan
reducere livskvaliteten.

KOL-ramte fremhaever vigtigheden af frihed i forhold til lykke og livskvalitet. Seerligt mobilitets-
frihed betragtes som vigtig til at kunne opretholde en tilveerelse med livskvalitet. Starre mobilitets-
frined er medvirkende til, at de lettere kan inkluderes i sociale feellesskaber. Dette opnar de ved
brug af forskellige transportmidler, hvor flere seerligt fremhaever bilens fordele. Private transport-
midler giver mulighed for selvstaendigt at rejse, mens offentlig transport i nogen grad opfattes som
besveerlig pa grund af den mere kraevende planleegning. KOL-ramte er i hgjere grad afhaengige af
deres sociale netveerk til at opna mobilitetsfrihed, hvorfor denne kraever tilstraekkeligt med gko-
nomiske savel som sociale ressourcer. @get mobilitetsfrihed giver en starre falelse af frihed, hvil-

ket er afggrende i forhold til deres livskvalitet og lykke.

140



Litteraturliste

AndersetE | SAYS 3 [ SyYyS Y2O0K 0OHnAMp OWderskaltdori ByuSgdmiei{ 23 F
statskundskab, sociologi og forvaltnirkgbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Barnett, Margaret (2005):/ KNRBY A O 20a G NXzOGA DS LidzZ Y2yl NBE RA&ASIFASY
experiencesUK: Blackwell Publishing Ltd.

BechJargensel . ANIIS o6wnnpoY ¢! f TANBISchutdiedislivetesatioldgid S NR I 3 4 f
Kabenhavn: Hans Reitzels Forlag.

BergSgrensel ! Y RSNA OHAMHOY €1 SNYideyskbziedri| stagskundskaby 2 YSy 2 f 2
sociologi og forvaltningKgbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Box Ly 3 S NJ D f At s@iteyfashederi tala: foiokning og forstaelse i det kvalitative
forskningsinterviewé Liw, forteelling, tekst: Strejftog i kvalitativ sociologalborg: Aalborg
Universitetsforlag.

Bo, Inger Glavind (2008): At teenke socialpsykologifi@benhavn: Akademisk Forlag.

Bo, Inger Glavind (2015): éSkam ¢ nar personligheden star for skudé i Hverdagslivets fglelsgfgbenhavn:
Hans Reitzels Forlag.

Brinkmann Svend & Petersen, Anders (2015): Diagnoser;, perspektiver, kritik og diskussiokarhus:
Forlaget Klim.

Brinkmann Svend & Tanggaard, Lene (2010): Kvalitative Metodex, en grundbogDanmark: Hans Reitzels
Forlag.

Bryman Alan (2012): Social research methodsew York: Oxford University Press.

CharmazKathy (1983): dLoss of self: A fundamental form of suffering in the chronically ill€ i Sociology
of Health and Ilinessol. 5, no. 2.

Cristoffanini Sebastian (2011): Nar lungerne driller: Biografiske forteellinger fra et hverdagsliv med kronisk
obstruktiv lungesygdomalborg Universitet.

DenStoreDanské H n N PV Y -2J LAHARPRKESRAY2RSt{ SNEY Deéf RSyRIf o
Set pa denstoredanske.dk d. 20-07-2016.

Epktet (2004): EnchiridionUSA: Dover Publications.

Goffman Erving (1975): Stigma om afvigerens sociale identited dansk ved Brian Gooseman. Udgivet i
Danmark: Ngrhaven Bogtrykkeri.

Goffman Erving (1990): Stigma: Note on the Management of Spoiled IdenBngland: Penguin Books.

Goffman Erving (2009): Stigma. Om afvigerens sociale identiteederiksberg. Samfundslitteratur.

Kotarba Joseph A. (20150 ‘Eksistentialistisk sociologi ¢ hverdagslivets erfaringe Hverdagslivet,

sociologier om det upaagtedggbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

141



JacobsenMichael Hviid & Sgren Kristiansen, (2002). Erving Goffman. Sociologien om
det elementeere livs socialermer. Kgbenhavn: Hans Reitzels Forlag A/S.

JacobsenMichael Hviid & Sgren Kristiansen (2015): The Social Thought of Erving Goffmid®A: SAGE
Publications.

JacobsenMichael Hviid, Laursen, Erik & Olsen, Jan Bradslev (2013): Socigbsykologig en grundbog til et
Fag.Kgbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

JenkingRichard (2004): Social Identity: Third EditioNew York: Routledge.

Kenrick Douglas T., Neuberg, Steven L. & Cialdini, Robert B. (2005): Social psychologyunraveling the
mystery.Third editionUSA: Pearson Education, Inc.

Kgalpin Sarah Zobel (2008): Lev dig lykkelig med Positiv psykologfgbenhavn: Nordisk Forlag.

Kaalund Astrid (2015): €Tilbageblik: Tobakkens storhed og faldé anmarks Radio.

LangergaargdLouise Li, Rasmussen, Sgren Barlebo & Sgrensen, Asger (2006): Viden, videnskab og
virkelighed Kgbenhavn: Forlaget Samfundslitteratur.

Larsen Steen Nepper & Inge Kryger Pedersen (2011): Sociologisk leksikoKgbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

LaursenErik (2013): €Selv og identitet ¢ de sociale, de personlige og den private€ i Socigbsykologic en
grundbog til et fagKgbenhavn: Hans Ritzels Forlag.

LazaruZz wA OKI NR { ® S@NEmd ¥y R awSHISH WDKK t Fadsx t NSaSyiaz:s
Psychosomatic Medicine.

Lenstru® . ANBAGGS {1 DAG O0nHnmcOY £{dzy RKSRaAYAYyA&({SN
I LungenytNummer 01, februar 2016: Lungeforeningen.

Lungeforeningero H nMMOY € YNRBYAA] 0 NERpsi vwiyiudgé dk/krdnidebrangitc2 NSy A y 3
Set d. 20-07-2016.

Lungeforeningero H A MHOY EY@BAYRSNI 23 Yh[€Y [dzy3ST2NByAy3Sy
https://www.lunge.dk/kvinder-og-kol Set d. 20-07-2016.

Lungeforeninger2013: ¢ | {f REMEINE NAAA{SNBNI 4 Fi Yh[EY [dzydST2

&

VY

https://www.lunge.dk/aldrig-rygere-risikerer-faa-kol Set d. 20-07-2016

Lungeforeninger(2016l 0 Y ¢&rgnisK Obstruktiv Lungesygdomé: Lungeforeningen.
https://www.lunge.dk/kol Set d. 18-03-2016.

Lungeforeninged H nMc o 0Y £€Yh[ 23 INBS2RAYAf2DAZY [ dzyIST2NBYy
https://www.lunge.dk/kol-o0g-arbejdsmiljoe Set d. 18-03-2016.

Lungeforeningero H nmc O0Y € Yh[ 2 3 Luaggfardnihgan¥ 2 NHzNBy SG dzF @
https://www.lunge.dk/kol-og-tobaksforurenet-luft Set d. 18-03-2016.

Lungeforeningero H A mc RO Y ¢ | @2 :Nungéférénibggnd SNJ Yh[ Ké

142


https://www.lunge.dk/kronisk-bronkitis
https://www.lunge.dk/kvinder-og-kol
https://www.lunge.dk/aldrig-rygere-risikerer-faa-kol
https://www.lunge.dk/kol
https://www.lunge.dk/kol-og-arbejdsmiljoe
https://www.lunge.dk/kol-og-tobaksforurenet-luft

https://www.lunge.dk/hvor-hyppig-er-kol Set d. 18-03-2016.

Lungeforeningero H nmc SO Y ¢ aAf RI é&Meag&d®eNigen. 23 A Fn NI Yh]
https://www.lunge.dk/mild-moderat-svaer-kol Set d. 20-07-2016.

Lungeforeningero H nmc FO Y ¢ . & Kuhggfddningghd | F Y h ]
https://www.lunge.dk/behandling-af-kol Set d. 18-03-2016.

Lungenyto HAnMc OY &Yl YRR @Yy K& SuNgaryiisinieA0 februar 2016:

Lungeforeningen.

Ngrgaard Christian (2013): £Tabulagt sygdom giver danskerne trist bundplaceringe Berlingske
Nyhedsbureau, http://www.b.dk/nationalt/tabubelagt-sygdom-giver-danskere-rist-bundplacering
Set d. 20-07-2016.

Olsen Jan Brgdslev (2008): Den menneskage essens, eksistens, fortaeltidglborg Universitetsforlag.

Olsen Poul Bitsch & Fuglsang, Lars (2013): Videnskabsteoma tveers af fagkulturer og paradigmer i
samfundsvidenskabern&gbenhavn: Roskilde Universitetsforlag.

PereZ |/ NRAAGAYlF 6unmnOY £wS@AAAGAYTI 9NWBAY3I D2FFYI yQa
0@ /NRAGAYIlI tSNBTé¢&Y ! YAGSNBRAGE 2F /FYONAR3ISO

https://sahncambridge.wordpress.com/2014/07/01/revisiting-erving-goffmans-stigma-notes-on-the-

management-of-spoiled-identity-by-cristina-perez/ Set d. 20-07-2016.

Pryor, John B. & Bos, Arjan E. R. (2014): Scial Psychological Perspectives on Stigradvances in Theory
and ResearchiNew York: Taylor and Francis Books.

RasmusseBE [ I NBA L3dzyY 6HnmcoOY £ {fdziRI G2 Plitikgniiaprd2006Y 51 y
http://politiken.dk/forbrugogliv/sundhedogmotion/ECE3138819/slutdato-for-tobak-danmark-skal-
vaere-roegfri-i-2030/ Set d. 20-07-2016.

Ritzer, George (2003): Contemporary Sociological Theory and Its Classical .R8ataMcGraw-Hill.

Schiitz Alfred (2005): Alfred Schutz: Hverdagslivets social&gbenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Smith, Eliot R. & Mackie, Diane M. (2007): Sociabsychology 3rd edition Great Britain: Psychology Press.

Sundhed.dk2015): &KOL ¢ basisoplysningere @
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-

sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/kol/ Set d. 20-07-2016.

Sundhedsdatastyrelse(2014): Dgdsarsagsregistret 20X4tal og analyseSundhedsdatastyrelsen.

Sundhedsstyrelse2014): Danskernes sundhedDen Nationale Sundhedsprofil 20k8benhavn:
Sundhedsstyrelsen.

Veenhoven Ruut (2001): éQuality-of-life and happiness: Not quite the same€ Klien: G. DeGirolamo et al
(eds), 'Salute e qualita dell vida', Centro Scientifico Editore, 2001, Torino, Italia, pp 67-95.

143


https://www.lunge.dk/hvor-hyppig-er-kol
https://www.lunge.dk/mild-moderat-svaer-kol
http://www.b.dk/nationalt/tabubelagt-sygdom-giver-danskere-rist-bundplacering
https://sahncambridge.wordpress.com/2014/07/01/revisiting-erving-goffmans-stigma-notes-on-the-management-of-spoiled-identity-by-cristina-perez/
https://sahncambridge.wordpress.com/2014/07/01/revisiting-erving-goffmans-stigma-notes-on-the-management-of-spoiled-identity-by-cristina-perez/
http://politiken.dk/forbrugogliv/sundhedogmotion/ECE3138819/slutdato-for-tobak-danmark-skal-vaere-roegfri-i-2030/
http://politiken.dk/forbrugogliv/sundhedogmotion/ECE3138819/slutdato-for-tobak-danmark-skal-vaere-roegfri-i-2030/
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/kol/
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/lunger/tilstande-og-sygdomme/obstruktive-lungesygdomme/kol/

Veenhovert wdzdzi 6HnncoOY £1 @R GA @E&Rtiorog psbdagbdikifsskidft t dzo A
om gode leeringsmiljger, vol. 16, nr. 60, 2006.

VestergaardLouise Mgller (2014): Nar kronisk sygdom larmetlivet ¢ Speciale i sociologi: En kvantitativ og
kvalitativ undersggelse af kronisk sygdom og mental suridkeddorg Universitet.

WHOO HnAmMpOY ¢/ KNBYAO hoailNUZONHD.OS LJdzAt Y2yl NBE RAA&SI &S
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs315/en/ Set d. 20-07-2016.

Williams, Robin (2008): Erving GoffmamKey Sociological ThinkeySecond Editiar€hina: Palgrave
MacMuillian.

144


http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs315/en/

Bilag 11 z 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 naevneveerdige resultater.

Der indgar det i falgende argumentation for valg af database, og de enkelte sggeord 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.
+SR |G /ADASSE Ana Y SNJ RSy Sy, Bdnkom (af39.898iés8ia-y St & S

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 molekylzerbiologi, 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 tilfeelde 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 veere brugbare til vores formal. Der fremkom kun 370 undersggelser inden for socialviden-
skaberne, hvilket viser, at den naturvidenskabelige tilgang til KOL er steerkt 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 naervaerende socio-
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logiske undersggelse. Eftersom sggningen pa é€COPDE gav knap 40.000 resultater, og de samfunds-
videnskabelige publikationer ikke virkede egnede til vores formal, segte 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 undersggelsererd / KNRY A O 20 a0 NHzOGA DS eIzt Y2y
nological study of patienta S E LIS NR& S yDénSediridersggalse er plavebudvalgt pa grund af
dens grundige beskrivelse af patienters hverdagsliv med KOL, hvor der serligt er fokus pa patien-
ternes symptomer og disses indvirkning pa hverdagslivet.
Sggningen 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 neermere eftersyn

blev to specialer udvalgt pa baggrund af, at deres anvendte problemformuleringer ligger teet pa
YNNIBNnNBYRS dzy RSNEDASf aSad 5iAaasS G2 cHpidsi] i SNI
a20A2t23AY 9y (1 QryaAdGriAo 23 (1 GFHEAGlIGAD dzy RSN
af Louise Moller Vestergaarda YO € b A NJ € dzyI3SNYS RNAEESNY . A23N
YSR | NRBYyAa] 2040 NlyafiSabBtian QisfofHaSici.&@ AR2YE O H N

Vidensbase Nordjylland

| Vidensbase Nordjylland (VBN) findes forskning fra adskillige videnskabelige felter fra Aalborg
Universitet. En sggning pa KOL gav en stor maengde resultater, hvorfor vi i stedet brugte sggeor-

dene ésygdomsforteellingeré + ékroniské ® a SR RSy y S anDfeyaktypdblikatidn.y R ¢
Denne publikation hedder ¢ { & 3 R&aiEger: oplevelsen og handteringen af et liv med kronisk
K2SNIiSae3aR2Yé¢ ounnmL | F wlkavydza ! yi afiiteemesd Sy y S
eksisterende forskning. Pa trods af dette har undersggelsen af Antoft indirekte haft indflydelse pa

vores projekt ved at fremhave betydningen af narrative begreber i forhold til kronikeres sygdoms-

forteellinger.
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Sociological Abstracts

En sggning 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 échronic ilinessé for at finde mere generel forskning om kronisk sygdom, som indirekte

kunne belyse vores problemstilling. Dette forte til knap 2.500 resultater, som vi indsnaevrede ved

at kombinere sggeordene échronic illness€¢ med navnet Charmaz, eftersom dette er et kendt navn

inden for sygdomsforskning. Dette farte til resultatet: ¢ [ 2 a4 2F { St FY | QGdzyRI'Y
ingin the Chronically L £ £ ¢ 0 mMmdy o 0 Define Widerdokelse er b&skreNayilekbisterende

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 z Invitation til undersggelsen

~
KOL og livskvalitet

JQ\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.

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

Med venlig hilsen Martin Brygger Andersen &
Simon Sendergaard Christensen

Martin Simon
Kandidatstuderende, Kandidatstuderende,
Sociologi Sociologi
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Bilag 13 z Interviewguide n

Indledende spgrgsmal

9 Hvad er din alder?
9 Hvad er din uddannelsesbaggrund?

Faktuellespgrgsmal (fortid)

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

1 Hvornar oplevede du farst symptomer pa KOL?
0 Hvordan oplevede du symptomerne i starten?

KOL i hverdagen (nutid)

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

Lykke og livskvalitet

9 Hvad er vigtigt for dig i forhold til at have et godt liv?
1 P& hvilken made pavirker KOL din livskvalitet eller tilfredshed med livet?
o0 Pahvilken made pavirker KOL dit humar i hverdagen?
1 Laver du nogle ting i hverdagen, der gar dig i godt humar?
0 Hvad er det ved den specifikke aktivitet, som du nyder?
9 Hvad har du leert af at have KOL?

Afsluttende spgrgsmal

9 Har duraget?
0 Hvor leenge har du rgget?
0 Hvor lang tid er det siden, du stoppede?
9 Har du nogen bemaerkninger til noget, vi ikke har spurgt ind til, i forhold til livet med KOL?
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