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"Ja, men det er jo dejligt at der er nogen der er begyndt at interessere sig for det. For det
er sddan set lidt en skammens sygdom, ikke. Eller det er det jo sadan set, fordi nogen tager
jo fuldstzendig og siger 'Det er din egen skyld, du’.” (Lis:9-11)
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SUMMARY

COPD is an illness, which affect more and more people on a global level, making it the third most

expected cause of death in 2020 worldwide. Also, COPD is a chronic illness which affects the lives of
the individuals suffering from the illness. The main purpose of this thesis - “The Chronic Guilt - a
Qualitative Study of Everyday Life with COPD” - is to examine how COPD individuals handle everyday

life with a severe chronic lung disease with a terminal outcome.

The scientific literature on COPD is vast. Much is written on causes, care for patients, medicine and so
on. However, the current sociological literature on the subject, and more specifically on the everyday
life experience of COPD-patients, is extremely limited. The sociological literature on COPD focuses
mainly on smoking cessation, spouse caring and telecare. In this regard, it is known that COPD is a
life changing illness which affects everyday life. Because of the lack of literature available, I consulted
phenomenological nursing journals, mainly to orient myself on the literature available, but also to
find inspiration for orienting concepts. The methodological foundation for this phenomenological-
hermeneutical thesis is based on Derek Layders adaptive theory. The orienting concepts in the
current literature concern the body and feelings (such as shame and guilt). The orienting concept

everyday life is a prerequisite with regards to the purpose of the study.

The thesis is based on 8 semi-structured interviews - 7 female and 1 male diagnosed with COPD. The
individuals were suffering from COPD at different levels of severity, from mild to very severe (18 %
lung capacity). The age span went from 55 to 73. The individuals were recruited partly at a local
COPD-course and partly through a Facebook-group. An interviewguide was used during the

interviews and all interviews were transcribed.

The analysis is based on the interviews by the COPD diagnosed individuals. Two main themes were
used as structuring elements, inspired by Birthe Bech-]Jgrgens, conditions and handling. The
conditions most dominating were; physical limitations and new roles in family life. The most
dominating ways of handling were; handling through planning, handling through social relations and

handling through accept and denial.

The thesis concludes, that individuals diagnosed with COPD handle their illness through planning of
everyday life activities, which they need to alter continually according to their physical state. They
also handle feelings of shame, guilt and stigma which occur in their everyday life through either
social isolation, not telling anybody about their condition, giving other explanations for the cause of
their illness, lying about their illness or using knowledge or physical exercise as a symbolic self-

protection.
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1 PROBLEMFELT

"Nu kan jeg intet mere. lkke engang ha’ geester til mad. lkke engang gd en lille tur mere.
Jeg savner heelt vildt at kunne gere alt det andre mennesker i min alder gar.
Jeg savner, at kunne tage med veninder alle mulige steder hen. Jeg savner/gnsker at rejse. Jeg rov
keder mig og har en masse gode tanker/ideer om hvad jeg lige kan ggre. Sandheden er bare, at det
hele foregar i mit hoved. Det er sjeldent noget der i virkeligheden kan forega. Selvom jeg tror, at jeg
liige kan hvis jeg tar det stille og roligt [...] Mit gamle liv var ikke just noget at rabe hurra for. Men
hold nu op, hvor jeg savner det, og bare at kunne gare som jeg vil. Jeg traenger til livskvalitet. Det her
liv er, dodens polse” (Medlem af "’KOL-gruppen’)

Det sker for os alle at vi fra tid til anden bliver syge. Vi far maske influenza, bliver forkglede eller
dgjer et par dage med omgangssyge. Men sa gar det ogsa over igen, og vi kan komme tilbage i skole
eller pa arbejde. Sa er der ogsa de kroniske sygdomme. Dem, som ikke bare sddan forsvinder igen,
som enten er praeget af et langvarigt forlgb eller som konstant bliver ved med at vende tilbage. Ifglge
den danske sundhedsstyrelse lever ca. en tredjedel af den danske befolkning med en kronisk sygdom.

Det gelder eksempelvis muskelskeletlidelser, kraeft, diabetes eller KOL.

KOL er en kronisk lungesygdom med terminal udgang, der kun forveerres og som har en stor
indvirkning pa den enkeltes hverdagsliv. Det er en alvorlig uhelbredelig lungesygdom, der medfgrer
kronisk og konstant forvaerring i lungekapaciteten, og som i sidste ende vil koste dem livet. Men, som
i forhold til kreeft eksempelvis, ikke far stor bevagenhed i det offentlige rum. Der findes ikke et arligt
tv-show pa TV2 der hedder Knaek-KOL og det er ikke mange armbénd og brocher der bliver solgt ved
kassen i Netto, hvis overskud skal ga til forskningen i KOL. Det er i grunden underligt, at en sa
livsomvealtende sygdom som KOL, der har sa stor en indvirkning pa det enkeltes hverdagsliv ikke far
stgrre bevagenhed og det giver naesten en fornemmelse af, at de KOL-diagnosticerede lever og lider i

det stille.

Det er en sygdom, der pa verdensplan var skyld i 3 millioner dgdsfald i 2012 og som i ar 2020
estimeres til at rangere pa en 3. plads over dgdsdrsager (GOLD 2019:1). Det er en livsomveeltende
sygdom, der pga. reduceret lungekapacitet pavirker individets ggren og laden. Helt almindelige
hverdagslivsbeskeaeftigelse sdsom renggring, madlavning, at ga ture og at kunne tage tgj pa om
morgenen, bliver svert og for nogle helt umulige at ggre uden hjzelp. Jeg gnsker at dedikerer dette
speciale til netop KOL - en alvorlig uhelbredelig lungesygdom der medfgrer kronisk og konstant

forveerring i lungekapaciteten, der i sidste ende vil koste dem livet.
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Professor i sociologi Michael Bury (1982:169) mener at kronisk sygdom kan anses som et
forstyrrende element i hverdagslivet. Den kroniske sygdom indebzerer en ngdvendig anerkendelse af
den eventuelt medfglgende smerte, lidelse og maske endda dgd - alt sammen noget der normalvis

anses som en fjern kendsgerning eller noget der sker for 'de andre’ (Bury 1982:169).

Bury anser endvidere tre elementer i en kronisk sygdom, der virker forstyrrende i hverdagslivet. Det
forste element omhandler en forstyrrelse af taget-for-givetheden. Denne forstyrrelse indbefatter en
krop i nedadgdende forfatning, med eksempelvis tiltagende smerter, pludseligt manglende
kundskaber eller, som i dette speciale, en del hoste og slimopspyt - symptomer der sjaeldent gives
synderligt meget opmeerksomhed eller omsorg fra den syges side af (Bury 1982:170). Disse
tiltagende symptomer vil forandre sig fra trivielle symptomer til en mere udviklet og vedholdende
sygdom, som har en hgjere grad af indflydelse pa den bergrte. Det kan betyde begyndelsen pa en ny
usikker tid, hvor den opbyggede common-sense forstdelse ikke leengere er tilstraekkelige (Bury
1982:170). Det andet forstyrrende element omhandler usikkerheden pa fglgerne af sygdommen. Her
vil den sygdomsramte vil tingsligggre sygdommen og dermed forsgge at adskille sig fra den. Denne
fremgangsmade kan give social legitimation af en afvigende adfeerd, som matte fglge i kglvandet af
sygdommen og af eventuelle indgreb. Men det kan veaere sveert at adskille sig fra sygdommen og se
den udefra, nar den samtidigt opleves meget invaliderende (Bury 1982:172-173). Det sidste
forstyrrende element er den sociale isolation, der kan opsta ifslge med en kronisk sygdom - bade
pga. manglende fysisk eller mentalt overskud til, at deltage i sociale arrangementer, men ogsa pga. en
skam over sygdommen (Bury 1982:176). P4 denne baggrund, er der altsa ingen tvivl om, at en

kronisk sygdom forstyrrer individets hverdagsliv.
Et hverdagsliv med KOL

At leve med en kronisk sygdom som KOL, indebarer store maengder svaere fysiske symptomer og
mentale komorbiditeter, der har en stor indvirkning pa hverdagslivet og mange af de rutinepraegede
selvfglgeligheder. Der er ingen tvivl om, at mennesker der rammes af KOL udsettes for en stor
omveeltning i deres liv og at sygdommen er meget forstyrrende i hverdagslivet. Der er lavet studier
som har undersggt hvordan hverdagen pavirkes af en sygdom som KOL (Lindquist & Hallberg 2010)
eller en anden kronisk lidelse (Antoft 2001), men jeg har dog endnu ikke vzeret i stand til at finde
sociologiske studier, der har belyst hvordan KOL-diagnosticerede mennesker handterer deres
hverdagsliv. Jeg gnsker derfor at dedikerer dette speciale til KOL-diagnosticeredes hverdagsliv og

undersgge fglgende problemformulering;
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1.1 Problemformulering

Hvordan handterer KOL-diagnosticerede individer hverdagslivet?

Jeg anser det som ngdvendigt, i overensstemmelse med Birthe Bech-Jgrgensen (jf. afsnit 3.1
Hverdagslivet), at analysere pa de hverdagslivsbetingelser, som de KOL-diagnosticerede oplever,
forend jeg kan pabegynde en analyse af hverdagslivets handteringer, idet disse handteringer netop
vil veere en handtering af hverdagslivets betingelser. Dertil er krop og falelser to begreber, jeg
orienterer dette speciale i, og som jeg anser som vasentlige begreber i en hverdagslivsanalyse af
kroniske syge, hvorfor jeg gnsker at undersgge disse to begreber i dette speciale. P4 denne baggrund,

gnsker jeg at besvare fglgende tre underspgrgsmal:

. Hvilke betingelser kan siges at strukturere de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv?

. Hvordan handterer KOL-diagnosticerede individer deres krop i hverdagslivet?

. Hvordan hdndterer KOL-diagnosticerede individer de falelser der opstdr omkring
sygdommen?

1.2 Kronisk Obstruktiv Lungesygdom

I det fglgende afsnit vil jeg kort beskrive KOL som sygdom, forekomsten af KOL, drsagerne til KOL
samt hvilke kormorbiditeter der typisk medfglger en sygdom som KOL.

Kronisk Obstruktiv Lungesygdom (fremover KOL) er en kronisk lungesygdom med terminal udgang
og som giver sig til udtryk gennem kronisk andengd, hoste, traethed, slimdannelse- og opspyt (GOLD
2019:). Den udvikler sig i det stille over mange ar og manifesterer sig fgrst sent i livet, gennem et
udbrud af symptomer (Hansen et al. 2008:348). I det fgrste lange stykke tid vil sygdommen forblive
skjult for vedkommende og dermed uden intervention, indtil sygdommen udvikler sig til et mere

alvorligt og kritisk stadie (Braman 2006:35-36).

KOL kan optraede i varierende grad der daekker fra mild til meget sveer KOL. Nedenstaende tabel
viser en klassifikation af de forskellige kategoriseringer og betegnelser af KOL, samt den

dertilhgrende lungekapacitet:
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KATEGORISERING BETEGNELSE LUNGEKAPACITET
| Mild KOL FEV:>80 %
11 Moderat KOL 50 % <FEV:<80 %
111 Sveer KOL 30 % <FEV1<50%
IV Meget sveer KOL FEV:1<30%

Tabel 1: Klassifikation af graden af &ndedraetsbesvaer (GOLD 2019:31).

FEV: (Forced Expiratory Volume 1 second) er en lungefunktionsmaling, der maler hvor mange liter
luft patienten kan puste ud i 1 sekund. Scoren holdes op imod raske lunger, pa en person pa samme
alder, kgn, hgjde og etnicitet, og udregnes derfor individuelt (GOLD 2019:27). En score pa FEV; <30
% betyder alts3, at den KOL-diagnosticerede har en lungekapacitet pa under 30 % i forhold til en
person med samme alder, kgn, hgjde og etnicitet, men med raske lunger. FEV1 lungekapacitetstesten
er med til at afggre, hvor meget lungefunktionen er nedsat og vil vaere det fgrste skridt pa vejen til en
KOL-diagnose - men, er ikke den eneste test der bgr udfgres. FVC (Forced Vital Capacity) er en
vejrtraekningsmaling, der maler den stgrste maengde af luft, som kan presses ud af lungerne, efter at
have trukket s meget luft ind i lungerne som overhovedet muligt. FEV; og FVC vil sammen give et
billede af personens lungekapacitet og vejtreekning, og sammen med en vurdering af personens
symptomer (dndengd, hoste, opspyt), en kortlaegning af personens involvering i KOL-risikofaktorer
(genetisk faktorer, rygning, arbejdsrelateret udszettelse) sygdomshistorie og familiens

sygdomshistorie, vil der udarbejdes en KOL diagnose.

Da KOL er en kronisk sygdom, som ikke kan helbredes, vil behandlingen have til formal at stoppe en
forveerring af sygdommen, at lindre symptomer, forhindre komplikationer og forbedre livskvaliteten
(Lungeforeningen 2019). Behandlingen kan besta af et rygestop, medicin, respiratorbehandling,
iltbehandling og trening, og det er sveaerhedsgraden af KOL samt symptomerne, som er
udgangspunkt for hvilken behandling, den enkelte skal have. Men svaerhedsgraden af KOL siger ikke
noget om, hvordan sygdommen opleves pa et individuelt niveau. Sveer KOL kan for én person opleves
meget slemt og heemmende, hvor det for en anden person, kan opleves mindre haemmende (Rubio

2019:183).
Forekomsten af KOL

I 2006 refererer Braman (2006) til at KOL estimereres til, at rangerer pa en 12. plads over
dgdsarsager i 2020 pa verdensplan. I 2014 refererer Lindgren et al. (2014) til at KOL estimeres til, at
rangere pa en 5. plads over dgdsarsager i 2020, ligeledes pa verdensplan. I 2019 udkom GOLDs
(2019) seneste globale rapport om KOL, som nu estimerer KOL til at rangere pa en 3. plads over
dgdsarsager i 2020. Antallet af mennesker der er dgde af KOL som arsag, er altsa steget over det

forventelige og forventes at stige yderligere i de kommende artier, bade pga. demografien med flere
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®ldre mennesker, men ogsa da flere udsaettes for KOL-risikofaktorerne (GOLD 2019:5). Det er
sandsynligt, at forekomsten af KOL undervurderes, i og med at mange patienter ikke rapporterer
deres symptomer (Braman 2006:35). Dertil er der ikke konsensus omkring definitionen af KOL
(Hansen et al. 2008:347), hvorfor mange dermed kan forholde sig udiagnosticerede eller

underbehandlede.

Danmark er det land i Europa hvor forekomsten af KOL er stgrst. /o\rsagen til dette skal findes i, at
andelen af kvinder der har KOL i Danmark, er hgj sammenlignet med resten af Europas kvinder
(Fabricius 2010:415, Hansen et al. 2008:347-348). Men selvom andelen af kvinder med KOL er hgj i
Danmark, er det alligevel maend der oftest diagnosticeres med KOL i Danmark, som det ogsa er

tilfeeldet i resten af Europa (Fabricius 2010:415).

Arsagerne til KOL

Den primeere arsag til KOL, i de vestlige lande, er tobaksrygning (GOLD 2019:7, Hansen et al.
2008:347, Fabricius 2011:411). Men der er ogsa mange andre arsager til udviklingen af KOL, blandt
andet miljgmaessige eksponeringer, som eksempelvis benzin og luftforurening, genetisk abnormitet,
unormal lungeudvikling eller en accelereret aldringsproces. Mange udseettes ogsa for risikofaktorer i
deres arbejdsliv, sdsom en udseettelse for serlige gasarter, stgv og andre giftige partikler.
Kulindustrien er ansvarlig for, at mange minearbejdere udvikler KOL, men ogsa landbruget har et
stort ansvar for KOL udviklingen hos landmendene, pga. de forskellige gasarter og organiske
stgvpartikler, der er ved landbruget. Melproducenter, bagere, svejsearbejdere og
bomuldstekstilarbejdere er ogsa seerligt udsatte for udviklingen af KOL (Rushton 2007:208). Et
amerikansk studie har vist, at personer med KOL har en forhgjet risiko for at forlade
arbejdsmarkedet fgr 65 ar, i forhold til personer uden en kronisk lidelse, bade med og uden
justeringer for demografi og arbejdskarakteristika. KOL-diagnosticerede individer er altsa forbundet

med et vaesentligt kortere arbejdsliv (Yelin 2006:1).

Komorbiditeter

KOL er en alvorlig livsomveeltning der indebaerer kontroltab og funktionelle begransninger (Kunik
2005:1209). Hjertekarsygdomme, muskel- og skeletlidelser, metabolisk syndrom, knogleskgrhed og
lungekrzeft, er nogle af de kroniske fglgesygdomme, der hyppigt optreeder hos personer der er
diagnosticeret med KOL (GOLD 2019:23). Dertil er det ikke ualmindeligt, at mange KOL-
diagnosticerede ogsa oplever symptomer pa psykiske lidelser. Angst og depression er hyppige
komorbiditeter, som desveerre ofte underdiagnosticeres (GOLD 2019:130, Maurer 2008:53s).

Udover depression og angst, oplever mange KOL-diagnosticerede ogsa panikanfald, nar de ikke kan
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fa luft, iseer i de senere stadier (sveer til meget svaer KOL, jf. tabel 1). Disse panikanfald defineres som
intens angst ifglge med fysisk ophidselse. Dette bgr ikke sammenlignes med en reel
panikforstyrrelse, som indebzerer at den KOL-diagnosticerede skal have oplevet tilbagevendende
panikanfald, samt angsten for at opleve flere uforudsete panikanfald. Pascal (2017:3) estimerer, at
forekomsten af en reel panikforstyrrelse er 10 gange sa stor hos individer med KOL sammenlignet

med praevalensen.

KOL-diagnosticerede med moderat til sveer KOL er tilbgjelige til, at fa en akutforveerring i deres
sygdom, som er udover de mere almindelige variationer, og som kraever behandling i form af
hospitalsindleeggelser. Disse akutforveerringer stiger i takt med, at sygdommen forvaerres og de
pavirker livskvaliteten i en negativ retning (Seemungal et al. 1998:1418). Genindleeggelser pa
hospitalet gger dertil ogsa risikoen for depression og angst (Pascal 2017:1). Men det er ikke kun KOL
der pavirker den psykiske tilstand og medfgrer angst og depression. Angst og depression pavirker
ogsa forveerringen af KOL og patientens livskvalitet (Pascal 2017:3). Selv nar der kontrolleres for
andre sygdomme og sociale faktorer, kan depression bidrage til en forveerring af de fysiske
symptomer og en forgget risiko for dgdelighed i det farste ar, efter at have faet KOL-diagnosen
(Strang 2018:108). Dertil er der ogsa en forhgjet risiko for selvmord hos KOL-diagnosticerede
(Erlangsen et al. 2015:1428).

1.3 Eksisterende litteratur

Langt det meste litteratur om KOL er af medicinsk karakter. Det handler ofte om pleje af KOL-
patienter, om pdrgrende og oegtefeeller der agerer plejere, om fysisk aktivitet hos KOL-
diagnosticerede, telemedicin, somatisk helbred, KOL kzedet sammen med astma og andre

lungeinfektioner, og andre sygdomme kaedet sammen med KOL, eksempelvis hjertesvigt og KOL.

Et eksempel pa den medicinsk litteratur, der ofte henvises til i forbindelse med KOL, er the Global
Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). Det er et globalt samarbejde mellem
sundhedsprofessionelle, som gennem udviklingen af evidens baserede undersggelser, har et mal om

at skabe oplysning og viden omkring forebyggelsen og behandlingen af KOL.

Den medicinske litteratur pa omradet har sine fortrin men nar det drejer sig om KOL i et sociologisk
perspektiv, er der en anden litteratur, der er mere relevant at orientere sig i. Den sociologiske
litteratur jeg fandt omhandlende KOL, handlede som oftest om pargrendes rolle i at pleje den KOL-
diagnosticerede. Aasbg et al. (2016) har lavet et kvalitativt studie omhandlende zegtefeellers rolle
som omsorgsgiver til en KOL-diagnosticeret. [ Sociology of Health and Illness fandt jeg eksempelvis 14

studier omhandlende KOL. Disse studier omhandlede blandt andet omhandlede rygning, pleje af
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KOL-diagnosticerede, telemedicin og miljgeksponeringer. Ingen af disse omhandlede et hverdagsliv
med KOL, hvilket var generelt inden for den sociologiske litteratur. Dertil skal det navnes, at den
gennemgaede eksisterende litteratur ikke er udtgmmende, hvilket slet og ret ikke anses for muligt.
Derimod fandt jeg feenomenologiske sygepleje tidsskrifter, med studier omhandlende KOL og
hverdagslivet, hvilket jeg har orienteret mig i. Disse studier omhandlede gerne et emne som krop, tid

eller falelser, hvilke er emner disse studier vil blive redegjort indenfor.

Kroppen
En sund krop, er en krop der tages for givet. Kroppens daglige funktionalitet og den fysiske

effektivitet er en selvfglge, der ikke koster meget opmarksomhed hos den enkelte. Men med en
sygdom som KOL kan vejrtraekningen ikke leengere tages for givet, hvilket affgder stor bevidsthed
omkring kroppens fysiske funktionalitet (Gullick & Stainton 2007:606-607).

Kroppen er hjemstedet for KOL-sygdommen, det er her sygdommen begynder og symptomerne viser
sig. Der finder mange kropslige forandringer sted nar man har KOL, nogle mere synlige end andre.
Sveer hoste, opspyt og andedratsbesvaer er nogle af de forandringer der finder sted i kroppen, som
de KOL-ramte ma forholde sig til. Nar en alvorlig kronisk sygdom som KOL, pavirker kroppen pa
denne made, sd vil det ogsa true selvets integritet. Den taget-for-givethed, der tidligere har praeget
forestillingen om en fuldt ud funktionsdygtig krop, bliver rystet og udfordret nar en kronisk somatisk
sygdom som KOL indtreeder (Charmaz 1995:657). En made at leve med en nedsattelse af
kropsfunktionen er gennem tilpasning. Her har individet anerkendt den nedsatte kropsfunktion og
har andret livet og selvet pa sociale og personlige acceptable mader. Og tilpasning vil med tiden
overgad til accept af tilstanden. Andre mader, at leve med sygdom p3, kan vere at ignorerer den,
minimerer den, keempe imod den, forsone sig med den og omfavne den - alle sammen forskellige
copingstrategier som en kronisk syg mere eller mindre vil gennemga. Sygdommen kan ignoreres nar
den ikke pavirker livet eller nar den kan kontrolles. Den kan ogsa ignoreres eller minimeres nar der
er andre mal at ga efter, sdsom at beholde et job. Nar sygdommen kan ignoreres eller minimeres, vil
individet i hgjere grad veere i stand til at bibeholde samme fglelse af forening mellem kroppen og
selvet, som fgr sygdommen. Dette er sveerere hvis man derimod forsgger at kempe imod
sygdommen og den identitet, der matte fglge med sygdommen. Mange sygdomsramte forener sig
med deres sygdom - men inden for nogle bestemte graenser. Og en made, at komme rundt om disse
graenser, er eksempelvis ved, at fornaegte brugen af hjelpemidler, sdsom en kgrestol eller at have
brug, for at komme pa et plejehjem. At forene sig med sin sygdom betyder ikke, at sygdommen er
accepteret, at den definerer hvem individet er eller at der accepteres, at andre skal definerer hvem
individet skal veere. Det er en made at anerkende, at sygdommen er der og dernaest en made at

forsgge at komme rundt om sygdommen pa. At forene sig med sin sygdom betyder, at man sgger
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‘helle’ i den. Alt afhaengigt af hvilken situation den sygdomsramte befinder sig i, vil disse forskellige
copingstrategier veere ngdvendige og naturlige reaktioner pa deres oplevelser. Efter lang tid hvor
sygdommen maske er blevet ignoreret, minimeret, keempet imod og omfavnet, vil de begynde at
tilpasse sig i takt med, at de genfinder en fglelse af helhed mellem kroppen og selvet, men nu i en
kontekst af tab (Charmaz 1995:657-658).

De kropslige forandringer, forandrer ogsa de sygdomsramtes forhold til det offentlige rum. For at
passe pa deres sarbare selvbillede, gnsker de at undga blikke fra fremmede. Derfor forsgger nogle, at
@ndre den kropslige praesentation i det offentlige rum, i et forsgg pa at skjule sygdommen. Andre
forsgger helt at undga det offentlige rum ved at traekke sig fra sociale relationer, hvilket dog farer til

social isolation (Coventry 2014).

De mennesker med meget sveer KOL har en krop med store fysiske begraensninger, hvorfor de er
meget lidt mobile. Habraken et al. (2008) fandt at KOL-diagnosticerede med svaer og meget sveer KOL
oplever dndengd som den stgrste fysiske begraensning. Eksempelvis er det en stor udfordring i
hverdagen, at skulle pa toilet om morgenen, og kraever efterfglgende en pause pa 10 min. med ilt. De
sociale begraensninger eller isolationen kommer derfor helt af sig selv, ndr sveerhedsgraden af KOL
stiger. KOL-ramte med denne svaerhedsgrad forlader somme tider ikke deres hus i flere maneder,
iseer om vinteren pga. darligt vejr. En anden arsag til, at disse KOL-diagnosticerede holder sig sa
meget for sig selv er, at de er bekymrede for at blive smittet med forkglelse, der kan ende ud i en
lungebetaendelse og dermed forvaerre deres helbred og i veerste tilfzelde koste dem livet (Habraken

etal. 2008:846)

Kroppens forfald er ogsa en daglig pamindelse om, at de lider af sygdommen, hvorfor nogle forsgger
at tackle symptomerne pa en krop i forfald, som symptomer pa andet end sygdommen. Der kan altsa
i starten af diagnoseforlgbet vaere en usikkerhed over for diagnosen, hvor symptomerne forsgges
bortforklaret (Lindgren et al. 2014). Dertil er det ogsa sveert, at opretholde et aktivt seksualliv med
en KOL diagnose (Tetley 2008).

Folelser
Der er mange fglelser pa spil i forbindelse med en kronisk sygdom som KOL, sa som skyld (Strang et

al. 2018; Lindquist & Hallberg 2010), frygt (Lowey 2013:355), hdab (Lowey 2013:355) og
stigmatiseringer (Chin & Armstrong 2019). Et studie af KOLs pavirkning pa hverdagslivet i en
samfundsmaessig kontekst med gget fokus pad rygning fandt, at mange af de KOL-diagnosticerede
oplevede en fglelse af, at veere udstgdt fra 'de sundes verden’, da de oplevede at KOL blev anset som
en selvforskyldt sygdom pga. rygningen. Dette fgrte til selvbebrejdelser og stigmatisering (Halding et

al.:2011). Dertil oplevede de en fglelse af vanzere gennem skjult bebrejdelse og en mangel pa stgtte
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fra deres sociale netvaerk, de fagprofessionelle og samfundet generelt. Denne mangel pa stgtte
pavirkede endda ogsa den sygdomsrelaterede belastning (Halding et al 2011). Skyld over selv at have
padraget sig sin sygdom pga. rygning blev ligeledes fundet i et studie udfgrt af Lindquist & Hallberg
(2010). De belyser de stgrste bekymringer hos mennesker der lider af KOL og hvordan de
handterede hverdagslivet og deres situation. Strang et al. (2018) har undersggt hvordan mennesker
med sveer KOL hdndterer disse fglelser af skyld. Strang et al. anser skyldfglelsen som rettet mod en
specifik haendelse eller adferd, hvortil de differentierer skyld fra skam, som de anser veerende
koncentreret mod selvtillid, selvbilledet og selvvaerdet pa en negativ made. Skam er en indadrettet
folelse, der knytter sig til fglelser af ubehag, akavethed, veerdilgshed og ydmygelse. Skyld kan
optrede som selvbebrejdelse, hvilket kan give store humgrsvingninger og en darlig livskvalitet.
Strang et al. (2018) fandt ogsa, at skyld blev rettet mod egen adfzerd og handlinger, som arsag til
udviklingen af KOL, nemlig det at ryge. Dertil finder de, at skyldfglelsen forandrer sig og rettes mod
samfundet, i stedet for den syge selv, hvilket forklarer de mange sggsmal mod tobaksindustrien
foranlediget af KOL-diagnosticerede (Strang et al. 2018:109). Men dertil fandt de ogs3, at ikke alle
KOL-diagnosticerede der havde rgget, fglte skyld over deres rygning, da de havde elsket at ryge og
ikke fortrgd det. Andre rettede skylden mod genetikken og ansa det, som arsag til udviklingen af
KOL. Nogle sd KOL som en dom over deres stupide rygevaner og var vrede og fyldt med anger over
deres adfeerd. Og andre igen fglte skyld, foranlediget af andre, hvad enten det matte veere
sundhedsprofessionelle eller naere pargrende, som fik dem til at fgle sig skyldige over deres sygdom

(Strang etal. 2018:110-112).

Derudover oplever de KOL-diagnosticerede ogsa frygt - frygten for at blive kvalt. Det er iser i de
senere stadier, at de ikke kan fa styr pa andedreettet, hvilket kan give en frygt for at blive kvalt
(Habraken et al. 2008:846).

Social isolation er ogsa et tema der gar igen, i meget litteratur omhandlende KOL (Nykvist et al. 2014;
Halding 2011; Coventry 2014; Kerr & Ballinger 2010). Nykvist et al. (2014) finder, at individer
diagnosticeret med KOL oplever social isolation og skyld. KOL pavirker livskvaliteten da det leder til
bade fysisk og mental isolation. Isolationen er forarsaget af udmattelse, stakandethed og hoste, men
er ogsa mentalt hardt, da det var svaert at bortklare den mangelende sociale tilstedevarelse. Skyld og
skam er fglelser der ofte forekommer hos rygere med KOL, som er eksperter i at skjule deres sygdom
og naegter, at tale om den pga. skam. Fglelsen af nederlag og darligt selvvaerd blev beskrevet som en
ond cirkel, hvor skam omkring det faktum, at sygdommen er selvforskyldt, leder til et darligt
selvbillede og en mangel pa selvtillid, hvilket igen forarsager social isolation. Rygerne forklarede, at

der ikke var nogen grund til at stoppe med at ryge efter KOL diagnosen, fordi det var allerede for
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sent. De fglte sig udpeget som de usunde i samfundet og ikke veerdsat, og devalueret af

sundhedsprofessionelle med fordomme og som manglende empati (Nykvist et al. 2014).

Kerr & Ballinger (2010) undersgger KOL i en arbejdskontekst og hvordan mennesker med KOL lever
med disse potentielle forstyrrelser og tab. Disse forstyrrelser ngdsager de KOL-diagnosticerede til, at
endre bade deres hidtidige og fremtidige identitetsopfattelse, som et arbejdende vaesen. Den
kroniske sygdom kan pavirker roller, vaner, rutiner og kan forarsage arbejdstab. Kerr & Ballinger
(2010) fokuserer dertil p3, at identiteten er praeget af arbejdslivet, hvorfor et tab af arbejdet ogsa kan

veere et tab af identitet, forarsaget af sygdom - bade generelt men ogsa for de KOL-ramte.

Et hverdagsliv med KOL

Der er udarbejdet flere forskellige tests og spgrgeskemaer, der skal kortleegge hvordan KOL-
diagnosticeredes hverdagsliv er pavirket af deres sygdom (the St. George’s Respiratory
Questionnaire og The COPD assessment test (CAT)). Her spgrges der blandt andet indtil hvorvidt
vedkommende er tryg ved at forlade hjemmet pga. KOL, om de bliver stakandet ved at sidde stille,
nar de taler, tager tgj pa, gar rundt i hjemmet, gar en tur udenfor pa niveau, gar op ad trapper, op ad
bakker eller dyrker sport. Alle disse aktiviteter er almindelige rutinepraegede aktiviteter i et
hverdagsliv, men som pavirkes, mere eller mindre, af KOL. Aktiviteter, der fgr var sa rutinepraegede
og selvfglgelige, som at sta i kg eller ga pa trapper, bliver pludselig en langsommelig og udfordrende
opgave. Det kan medfgre en fglelse af vaerdilgshed, hvis mange af hverdagslivets ggremal ikke kan
udfgres, fordi der ikke er energi til det og der i stedet ma spgrges om hjeelp (Lindquist & Hallberg
2010:461

KOL-diagnosticerede bekymrer sig ogsd om deres fremtid, og om hvordan sygdommen vil udvikle
sig. Idet KOL er en kronisk sygdom, ved de KOL-diagnosticerede ogsa godt, at sygdommen aldrig vil
forsvinde og at forvaerringer vil ske fgr eller senere. Lindquist & Hallberg (2010) fandt, at KOL-
diagnosticerede skammer sig over deres andedraetsbesver og fgler sig sarbare. De har tanker om
dgden og en angst for at blive kvalt, er altid til stede. De befinder sig i en vekselvirkning mellem det,
at have et meningsfuldt og et meningslgst liv, som endda kan fgre til deciderede dgdsgnsker. Mange
oplever, at de forsgger at overleve med KOL og ikke lever med KOL, fordi de fgler, at de ikke kan styre
sygdommen. Der er derfor ogsa nogle som helt atholder sig fra, at opsgge andre mennesker og mister

dermed en social rolle (Lindquist & Hallberg 2010:457).
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Tid

Der optraeder et tidsaspekt i kroniske sygdomme (Jowsey et al.:2013; Coventry 2014, Lindgren et
al.:2014). Et feenomenologisk-hermeneutisk studie af diagnoseprocessen (Coventry 2014) fandt, at
planleegning og tidsaspektet i planlaegning blev sveert for KOL-diagnosticerede. Der er mange
aspekter i KOL, som ikke kan kontrolleres og planlaegges. Det fgrer til frustration, at opleve hvor
meget der foregar rundt omkring dem, men som de ikke kan kontrollere, fordi de ikke kan planleegge
deres tid leengere. Dertil opstar der en usikkerhed overfor fremtiden, idet fremtiden til gengzeld er alt
for planlagt og fyldt op med mange krav fra sundhedsprofessionelle. Det er en mangel pa selv at
kunne planlaegge og tidsstyre egen tid i hverdagen, som er frustrerende for de KOL-diagnosticerede.
Coventry (2014) fandt ogs3, at tiden opleves langsom og at den tidslige og rumlige fastggrelse af
hverdagslivet blev udhulet, hvilket kunne fgre til en tidslig desorientering - nat og dag kunne
simpelthen smelte sammen. Dertil fandt de, at det blev oplevet som frustrerende, at have sa meget tid
pa lommen, som ikke kunne bruges pa det de KOL-diagnosticerede gnskede. Dagtimerne kunne vaere
fyldt med frustrationer og negative tanker, hvor nattetimerne til gengeeld kunne bruges som et lille
helle, hvor de fandt sikkerhed fra deres sygdom (Coventry 2014). Et andet feenomenologisk-
hermeneutisk studie af KOL-diagnosticerede (Lindgren et al. 2014) fandt, at aspekter om fortiden og
fremtiden var vigtige for de KOL-ramte. Fortiden handler om fglelser af skyld og anger over darlig
livsstil og rygning. Dertil er der en usikkerhed over for hvad fremtiden bringer, med fglelser af frygt
og hab for fremtiden, men ogsa med tanker om liv og ded, bade i en krops kontekst men, ogsa i

situationer hvor de fgler, at de mister kontrollen over livet.

Fortidens oplevelser og fremtidens drgmme, influerer det mennesker ggr og deres perception af dem
selv som beskzftigede mennesker. Men i denne livsbiografi der kontinuerligt bliver skrevet, kan der

ske forstyrrelser der kraever ngdvendige aendringer i beskeeftigelsen og forventningerne.

Opsummering

Den eksisterende litteratur har budt pa en del studier omhandlende krop, tid og falelser. Jeg veelger, i
overensstemmelse med den adaptive teori, jf. afsnit 2.1 (Adaptiv teori), at udvzelge krop og folelser
som de to orienterende begreber, jeg gnsker at orienterer dette speciale videre i. Oprindeligt
udvalgte jeg ogsa tid, til at veere et orienterende begreb, men det fremkom ikke som et baerende
element i mine interviews, hvorfor jeg valgte ikke at lade tid veere et orienterende begreb. Dermed

ikke sagt, at tid ikke vil fremkomme i analysen.
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2 METODISKE OVERVE]JELSER

Det fglgende afsnit indeholder en redeggrelse for de metodiske valg, jeg har truffet til besvarelsen af
problemformuleringen, herunder om valget af adaptiv teori som metodologisk tilgang. Hertil vil jeg
redeggre for det semistrukturerede interview, om adgangen til de interviewede samt de etiske
problemstillinger der kan vere i det, at interviewe mennesker med en kronisk sygdom som KOL.

Slutteligt vil jeg diskutere validiteten og reliabiliteten i specialet.

2.1 Adaptiv teori

“The ’adaptive’ part of the term is meant to suggest that the theory both adapts to, or is
shaped by, incoming evidence at the same time as the data themselves are filtered through
(and adapted to) the extant theoretical materials that are relevant and at hand” (Layder

1998:38).

Dette speciales metodologiske tilgang traekker pa Derek Layders (1998) adaptive teori. Den britiske
professor i sociologi, Derek Layder, udvikler den adaptive teori som en tilgang, hvor klgften mellem
den deduktive, teoritestende tilgang 'fra teori til empiri’ og den induktive, teorigenererende tilgang
"fra empiri til teori’, kan overskrides pa. Han ser forcer i begge tilgange, men argumenterer ogsa for
at der er behov for en tilgang der er mere integrerende og mindre begraensende. Layder anser det for
vigtigt, ikke at lukke gjnene for teori der matte dukke op i det empiriske materiale, men at det
samtidigt ogsa er vigtigt at inddrage den teori, der matte ligger forud for et emne (Layder 37-38).
Dette speciales formal er umiddelbart ikke at genere ny teori om KOL-diagnosticeredes hverdagsliv,
men at beskrive og forklare hvordan de KOL-diagnosticerede individer handterer hverdagslivet i et
sociologisk perspektiv, gennem semistrukturerede kvalitative interviews.

Denne overskridelse, eller inkludering af savel deduktion og induktion, har den betydning for
specialet, at eksisterende teori anses som veaerdifulde for undersggelsen, sa lzenge at de naturligvis er
relevante. Dertil hilses nye teorier velkomne, sdfremt der dukker nye tematikker op som har behov
for nye teoretiske begreber. Men selvom Layder gnsker en lige vaegtfordeling pa teori og empiri,
laegger han alligevel vaegt p3, at teori er en god made at traede ind i feltet p3, hvorfor der kan vaere en
snert af overveegt af den deduktive tilgang at spore hos Layder (Layder 1998:26). Layder anser
heller ikke teori som forbeholdt analysen, men at teori derimod skal vsere en konstant
samtalepartner gennem den empiriske dataindsamling (Layder 1998:102). Den adaptive teori ggr
det altsa pa denne made muligt at tilgd empirien med teoretiske begreber, men ogsa at generere teori

pa baggrund af empirien. Denne vekselvirkning mellem teori og empiri tilbyder en stor fleksibilitet

16



Kathrine Liitken

og tillader forskningsprocessen, at veere kreativ og udforskende med det henblik, at opnd en
tilfredsstillende belysning af problemstillingen. Den adaptive teori muligggr altsd, at undersggelsen
far plads til bade at veere teoridrevet og empiridrevet. | dette speciale er undersggelsen om KOL-
diagnosticeredes hverdagsliv baseret pa empiri af semistrukturerede interviews. Den adaptive teoris
rolle i forhold til det semistrukturerede interview vil blive uddybet i afsnit 3.2 (Det

semistrukturerede interview).

Layder introducerer de orienterende begreber som han selv tidligere refererer til som
baggrundsbegreber. Disse orienterende begreber kan vzere behjalpelige bade til at formulerer
forskningsspgrgsmal og i maden hvorpd data analyseres (Layder 1998:5). Orienterende begreber
skal vaere tosidet og refererer til sociale processer. Den tosidede natur i de orienterende begreber
henviser til, at indeholde en dobbelthed af bade objektive og subjektive aspekter af det sociale liv. De
orienterende begreber er, ifglge Layder, gode til at “crank start” teoriudviklingen i en undersggelse
(Layder 1998:101). En made at udvinde de orienterende begreber p3, er gennem den eksisterende
litteratur, hvor litteraturen leeses med henblik p4, at udvinde orienterende begreber. Det er en made
at leese pa, hvor ”[...] one is looking for something although one does not quite know at this point what
it is that is being sought” (Layder 1998:102). I dette speciale udvandt jeg ligeledes de orienterende
begreber gennem en laesning af den eksisterende litteratur, hvor jeg fandt de tre orienterende

begreber; krop, tid og folelser - hvilke vil blive beskrevet i afsnit 3 (Orienterende begreber).

2.2 Det semistrukturerede interview.

Det semistrukturerede interview har nogle fordele i forhold til det kvantitative strukturerede
interview, sdsom en store interesse for den interviewedes synsvinkel, muligheden for at 'fglge med’
den interviewede og ga ud over interviewguiden, stor fleksibilitet under interviewet til at kunne
justere retning og muligheden for at fa dybe og detaljerige svar (Bryman 2012:470). Det
semistrukturerede interview giver mulighed for at forstd den interviewedes egne perspektiver
gennem en samtaledynamik, der hverken er en "hverdagssamtale eller et lukket spargeskema” (Kvale
& Brinkmann 2008: 45). Det semistrukturerede interview beror pd en dben interviewguide, der
fokuserer pa bestemte temaer, men som ogsa giver plads til at udforske nye temaer, som optager de

interviewede (Ibid).

Den metodologiske tilgang i dette speciale traekker, som naevnt i ovenstaende afsnit, pa adaptiv teori.
Jf. afsnit 1.3 (Eksisterende litteratur) har jeg udvundet tre orienterende begreber; krop, tid og

folelser. Disse tre teoretiske orienterende begreber har dernzest dannet baggrunden for
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interviewguiden. Det har vearet en made, hvorpa jeg har kunnet tilgd feltet med en teoretisk
baggrundsviden om, hvad den eksisterende litteratur viste at kunne pavirke KOL-diagnosticeredes
hverdagsliv, hvorfor jeg gnskede at undersgge disse tre orienterende begreber neermere. Det viste
sig dog undervejs i interviewene, at tid ikke var sa stort et emne for de KOL-diagnosticerede, om end
de tilgik hverdagslivet ud fra en tidsforstaelse der var bundet op pa kroppen. I denne henseende vil
tid ikke blive brugt som et orienterende begreb med dertilhgrende teoretiske overvejelser, men vil

komme ind i analysen safremt det dukker op i analysen.

Adgang til de interviewede

Jeg fik kontakt med 4 KOL-diagnosticerede personer gennem en kommunes KOL-kursus. Derudover
valgte jeg, at melde mig ind i Facebookgruppen 'KOL-gruppen’ og sgge informanter, hvor jeg fik
kontakt til yderligere 4 personer. Der var en smule aktivitet den fgrste dag jeg skrev opslaget, men
det var bestemt ikke overvaeldende. Jeg fik dog kun positive tilbagemeldinger. Jeg valgte ikke at lave
en afgreensning i mit opslag, da flere studier (Gardiner et al. 2009:692, Rubio 2019:183, Gullick &
Stainton 2007) har fundet, at der ikke er forskel pd ken, alder og sveerhedsgraden af KOL, og
oplevelsen af KOL. Jeg fandt dog ud af undervejs i undersggelsen, at der viste sig at vaere en forskel pa
kgn, i hvordan KOL-diagnosticerede handterer hverdagslivet, hvilket vil blive uddybet i afsnit 8

(perspektivering).

2.3 Etiske overvejelser

Jf. interviewguiden (bilag 1) informerede jeg de KOL-diagnosticerede om, hvad formadlet med
interviewene var, nemlig at tilegne mig viden om KOL-diagnosticeredes hverdagsliv, hvilket jeg bad
om samtykke til - og fik. Dertil fik jeg samtykke til, at optage interviewene forudsat at interviewene
efterfglgende ville blive slettet. For at hgjne fortroligheden har jeg valgt at give informanterne nye
navne og slgre andre kendetegn hos dem, sdsom arbejdsplads, adresse og by. Jeg har dog valgt at

beholde alder og uddannelse/beskzftigelse- hvilket informanterne ligeledes blev opmaerksomgjorte

o

pa.

At interviewe mennesker med en kronisk lidelse, som kun har terminal udgang, anses som veerende
en sarbar gruppe at interviewe. Jeg forsggte derfor at ga til informanterne med megen forsigtighed
og omsorg samt et forsgg pa ikke at dgmme/se dgmmende ud, nar de fortalte mig om deres valg og
fravalg i livet. Jeg fik mange fglsomme informationer, sdsom at nogle stadig rgg og andre undgik
kreeftscreening. Disse situationer var meget intense, og jeg forsggte at forholde mig sa neutral og
respektfuld for deres livsvalg som jeg kunne. Et af temaerne i interviewene omhandlede deres syn pa

fremtiden og det kunne jeg hurtigt maerke var et meget gmt punkt. Jeg forsggte at spgrge indtil dette
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nar de selv begyndte at tale i den retning, da jeg dermed ans3, at de pa den made selv var klar til at
tale om det. Hvis ikke det skete, sa prgvede jeg forsigtigt at spgrge ind til det pa et andet tidspunkt,
men opgav det hurtigt hvis ikke de gav udtryk for at ville tale om det. Der var en enkelt, som jeg ikke
spurgte om hendes fremtidsdrgmme eller hvordan hun sa pa fremtiden. Hun fortalte, at hun drgmte
om at leve 5 ar mere, sa hun kunne na at fejre guldbryllup. Dertil havde jeg tidligere spurgt ind til
overvejelser omkring begravelse osv., idet hun selv fortalte mig, at hun havde taget stilling til ikke at
ville genoplives hvis hun faldt om. Jeg kunne straks maerke, at det var et meget gmt punkt, men ikke
fra hendes side, kun fra hendes mands side. Han trak kasketten leengere ned i gjnene og blev meget
rgrt. Hun fortalte mig, at hun sddan gnskede, at de kunne tale om hendes begravelse i hjemmet, men
at hendes mand ikke ville, hvilket han bekreaftede. Jeg valgte derfor ikke at gd laengere i dybden med
fremtiden hos dem. Pa denne made forsggte jeg at tage hensyn til eventuelle personlige
konsekvenser det kunne have for de interviewede, at deltage i undersggelsen og gnskede altsa ikke
at udseette dem for stress under selve interviewsituationen eller at pavirke deres tanker om

fremtiden efter mit besgg.

En anden etisk problemstilling er sygdom. De KOL-diagnosticerede individer er, som sagt, en sarbar
gruppe der lider af en lungesygdom som med tiden forveerres. Men forkglelser der szetter sig hos
KOL-diagnosticerede, udvikler sig nemt til en lungebetaendelse, der kan vare i meget lang tid og som
kan betyde en indlaeggelse. Jeg stod i den situation, at jeg selv blev ramt af forkglelse og feber op til
interviewene og matte derfor udskyde interviewene en uge, da jeg var bange for at smitte dem med
sygdom. Det er ikke en problematik jeg som studerende, der skal interviewe en gruppe af mennesker,
har staet i fgr. Men det var ikke etisk forsvarligt at mgde disse mennesker med den viden om, at jeg

muligvis kunne koste dem en lungebetendelse og en hospitalsindleeggelse.

2.4 Validitet og reliabilitet

Dette speciale tager udgangspunkt i en personlig undren; hvordan mon et hverdagsliv ser ud for
individer, diagnosticeret med en sygdom som KOL? Hverdagslivet har derfor staet gverst pa
gnskelisten over begreber jeg gnskede at undersgge hos individer ramt af en alvorlig sygdom som
KOL. Gennem en leengere litteratursggning fandt jeg at der iseer var tre elementer der virkede til at
have en indflydelse pa KOL-diagnosticeredes hverdagsliv, hvilke dertil er kroppen, tid og folelser. Jeg
valgte dertil at koncentrerer mig om hverdagsliv, krop og folelser som orienterende begreber i dette
speciale, idet jeg ikke fandt empirisk beleeg i mine interviews, for at tid var sa styrende for de KOL-

diagnosticeredes hverdagsliv, som fgrst antaget.
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Interviewguiden blev skabt pa baggrund af mine orienterende begreber, som altsa var forankret i
den eksisterende litteratur. P4 denne made kunne jeg i hgjere grad sikre mig, at jeg fik spurgt de
KOL-diagnosticerede om nogle spgrgsmal der rent faktisk kunne vise sig at have en betydning for

deres hverdagsliv, hvilket har veeret med til at hgjne den interne validitet.

Forskningsdesignet i dette speciale er det semistrukturerede kvalitative interview, hvilket tillader
mig, at ggre brug af interviewguiden, men ogsa at fglge med de KOL-diagnosticerede ud i kroge af
hverdagslivet jeg muligvis ikke selv havde spurgt ind til. Der kan argumenteres for at reliabiliteten
svaekkes ved brug af det semistrukturerede interview, da det kan veere sveert at gennemskue hvad
jeg preecist har spurgt de KOL-diagnosticerede individer om og hvilke 'kroge’ jeg har valgt at fglge
med ind i. Men omvendt kan det semistrukturerede interview hgjne den interne validitet, idet jeg
netop pd denne made far sikret mig et stgrre billede af handteringerne af hverdagslivet og ikke
stirrer mig blind pa min interviewguide og dermed ikke tror p3, at jeg pa forhdnd kan regne ud
hvordan de handterer deres hverdagsliv. Dette er iszr relevant for netop dette emne, da jeg som
neaevnt i afsnit 1.4 (Eksisterende litteratur) ikke fandt sociologiske analyser af KOL-diagnosticeredes
hverdagsliv. P4 denne baggrund befandt jeg mig en smule mere pa barbund end ellers, hvorfor netop
det semistrukturerede interview fordrer mere kreativitet og fordrer, at man som interviewer gar
med den interviewede. Alle interviewene er transskriberede og tilgeengelige. Det er dermed muligt,
at finde ud af hvor jeg har sluppet interviewguiden og dermed hvad jeg har spurgt ind til udover
interviewguide og hvor jeg har fulgt med de interviewede, hvilket hgjner reliabiliteten i specialet.
Dertil fordrer den hermeneutiske fenomenologiske videnskabsteoretiske retning, jeg orienterer mig
i, at man sgger efter fortolkninger og forklaringer, hvor fordelen her netop er, at man dermed
kommer teettere pa den sociale virkelighed, som de KOL-diagnosticerede befinder sig i, idet der tages
udgangspunkt i de KOL-diagnosticeredes egne forstielser og fortolkninger (Berg-Sgrensen

2013:216).

Et andet element i denne sammenhang, der er vesentligt at naevne, er rekrutteringen af de KOL-
diagnosticerede. Jeg har udfgrt 8 interviews hvoraf 4 af de interviewede er rekrutteret fra et
kommunalt KOL-kursus og 4 fra en offentlig facebookgruppe. Jeg havde dog faet muligheden for at
rekrutterer KOL-diagnosticerede til interview gennem lungemedicinsk afsnit pa Holstebro Sygehus,
men takkede nej til dette af hensyn til genstandsfeltet for specialet - hverdagslivet. Jeg var bekymret
for hvorvidt en gennemfgrelse af interviews pa et sygehus ville tage fokus fra hverdagslivet og i
stedet satte fokus pa det faktum, at blive indlagt pa sygehuset. Dertil ikke sagt, at det ikke er
vaesentligt, at fa de KOL-diagnosticeredes indlaeggelser med i en hverdagslivs analyse, da disse kan

fylde meget i hverdagslivet. Men en udelukkende rekruttering fra et hospital, fandt jeg ville sveekke
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den interne validitet, hvorfor jeg valgt at takke nej og rekrutterer gennem KOL-kurset og Facebook
gruppen. De KOL-diagnosticerede kunne frit veelge, at deltage i undersggelsen eller ej, hvorfor der
ogsa kan stilles spgrgsmal til hvilken type af KOL-diagnosticerede jeg har med i min undersggelse;
udadvendt/indadvendt/nogen med meget pa hjerte/nogen med en agenda? Jeg fandt, at de fleste af
de KOL-diagnosticerede var nogle mennesker med meget pd hjertet og som gnskede at udbrede
kendskabet til KOL. Dertil var det et mere broget billede af hvorvidt de var udadvendte eller
indadvendte, men fealles var det, at de gnskede at bidrage til at belyse emnet og hjaelpe mig. Det skal
naevnes at de 4 KOL-diagnosticerede, der blev rekrutteret fra det kommunale KOL-kursus, alle
kendte hinanden. Dette anser jeg dog ikke for problematisk, idet rekrutteringen havde foregaet pa
den made, at de interesserede skulle skrive sig pa et stykke papir, der gik rundt mellem dem og at
mange dermed ytrerede til mig under interviewene, at de ikke vidste hvem jeg ellers skulle
interviewe. Dertil kommer, at jeg ikke selv var ude og rekruttere disse KOL-diagnosticerede pa
kurset, da jeg desveerre ikke kunne fa lov til dette. Jeg ved derfor ikke praecist hvordan det har
foregdet og hvilke informationer de er blevet givet, men de l¢d meget uoplyste da jeg talte med dem i
telefonen efterfglgende. Om det kunne have givet mig flere informanter, om jeg selv havde veeret

med til rekrutteringen, kan der derfor kun gisnes om.
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3 ORIENTERENDE BEGREBER

Fglgende afsnit vil indeholde en redeggrelse for de tre orienterende begreber der bruges i dette
speciale nemlig; hverdagslivet, kroppen og falelser. Dernzest vil jeg beskrive hvordan jeg vil bruge
disse orienterende begreber i analysen og hvordan de indgdr som orienterende i specialet. Dette
afsnit vil ikke indeholde en lang teoretisk redeggrelse for de orienterende begreber der bruges i
speciales, men vil blive beskrevet overordnet, da det er pd denne made jeg orienterer mig i dem.
Safremt der matte dukke noget op i empirien, der ikke er beskrevet i dette afsnit, vil jeg tage det op i

analysen.

Det fgrste orienterende begreb, der vil blive beskrevet, er hverdagslivet. Hverdagslivet er ikke et
orienterende begreb der er udvundet som de to andre orienterende begreber kroppen og falelser.
Hverdagslivet er udvundet pa baggrund af intuition, gnske og sensitivitet overfor emnet KOL.
Derneest vil jeg redeggre for kroppen som jeg forstar den ud fra Anthony Giddens og dernzest de for

folelserne skam og skyld.

3.1 Hverdagslivet

Den danske sociolog Birthe Bech-Jgrgensen har i sin doktorathandling 'Nar hver dag bliver hverdag’
analyseret hverdagslivet for arbejdslgse unge kvinder. Hun har i denne afhandling fokuseret pa
kvindernes hverdagslivsbetingelser og handteringer, og har dertil skabt nogle hverdagslivsbegreber.
Bech-Jgrgensen er inspireret af Alfred Schutz’ hverdagslivssociologi, hvori han formar at koble

feenomenologien med sociologien.

Fglgende afsnit om ’'Hverdagslivet’ vil, udover en redeggrelse af hverdagslivet, indeholde en
redeggrelse for selvfolgelighedernes symbolske orden og de updagtede aktiviteter, som er de

hverdagslivsbegreber af Bech-Jgrgensen jeg traekker p3, og orienterer mig i, i dette speciale.

Selvfglgelighedernes symbolske orden

Hverdagslivet er det liv der leves i det updagtede. Det er praeget af rutiner og det upaagtede, vores
selvfolgeligheder, som eksempelvis at handle ind, ggre rent, tage pa arbejde, besgge venner og familie
(Bech-Jgrgensen 1994:170). Det er her vi interagerer med vores familie, venner, og fremmede, i alle
aspekter, lige fra arbejdsrelationer til fritidsaktiviteter og familielivet (Antoft 2001:86). Det er ogsa
her vi finder ”(...) den viden og de meningsstrukturer, som mennesker producerer, genskaber og

treekker pd gennem deres daglige, ofte rutinepragede felles udvekslinger og aktiviteter” (Jacobsen &
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Kristiansen 2005:12). Disse hverdags-selvfglgeligheder bliver derimod udfordret hvis man lider af en

kronisk sygdom som KOL.

Hverdagslivet er det liv, vi lever, opretholder og fornyer, genskaber og omskaber hver dag.
Dette liv kan ikke defineres, - i det mindste ikke med sociologiske begreber. Det, der kan
defineres, er dels hverdagslivets betingelser, dels de mdder disse betingelser hdndteres pd”
(Bech-Jgrgensen 1994:17).
Ifglge Bech-Jgrgensen er hverdagslivets grundleeggende betingelse de daglige upaagtede aktiviteter,
der "genskaber den symbolske orden af selvfglgeligheder” (Bech-J@rgensen 1998:141). Hverdagslivet
er altsa kendetegnet ved en vis orden og struktur. Denne orden giver et roligt modstykke til de
forandringer der ogsa praeger hverdagslivet, og gar os i stand til at opleve disse forandringer uden en

fglelse af kaos og uorden. Ordenen i sig selv er selvfglgelig og tages for givet.

Selvfglgelighederne ggr det muligt for os at navigere i den umiddelbare omverden gennem en taget-
for-givethed, som var det naturens orden. Disse selvfglgeligheder og fornemmelser af, at ’sadan er
det bare’, ggr os i stand til at begd os i verden. De er nedarvet gennem generationer og opretholdes,
fornyes og overleveres saledes at vi, og naeste generation, ved hvordan vi skal feerdes i vores
omverden og forholde os til vores medmennesker. Det er gennem felles erfaringer, fortolkninger og
betydninger, at selvfglgelighederne genskabes (Beck-Jgrgensen 1994). Det er de upaagtede
aktiviteter som genskabes og omskabes, og i det gjeblik, at disse upaagtede selvfglgeligheder bliver
tillagt betydning, er dette en symbolsk orden af selvfglgeligheder (Beck-Jgrgensen 1994:13).
Selvfglgelighedernes symbolske orden er et begreb der betegner, hvordan upaagtede aktiviteter i
hverdagslivet tillaeegges en bestemt betydning. Bech-Jgrgensen henviser til, at hverdagslivet er fyldt
med selvfglgeligheder. Hun anser disse selvfglgeligheder som en symbolsk orden for den
grundlaeggende betingelse for hverdagslivet og for den betingelse som ggr, at de daglige aktiviteter
kan udfgres upaagtet (Bech-Jgrgensen 1994:247). Bech-Jgrgensen henviser dernaest til tre former for
forandringstyper, nemlig forskydninger, skred og brud. Hun henviser til, at forskydninger er de
forandringer der er mindst omfattende og mindst meerkbare. Brud er de forandringer der er mest
omfattende og maerkbare, og bestar af en omstrukturering af hverdagslivets selvfglgeligheder. Skred
er de forbundne forandringer, der optraeder efter mange forskydninger i selvfglgeligheden. Det er en
proces der straekker sig over lang tid og som kan betyde flere forskydninger, skred og maske ogsa

brud (Bech-Jgrgensen 1994:110).

De upidagtede aktiviteter

Hverdagslivet er kendetegnet ved de selvfglgeligheder vi tager for givet og som vi ikke laegger meerke

til. Det er fgrst nar disse problematiseres eller pa anden vis bliver tydelige for os. Til daglig opdager
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vi ikke disse selvfglgeligheder, sddan som vi for eksempel ikke laegger meerke til, at vi kan smage,
lugte, hgre, se eller maerke dem. Disse selvfglgeligheder er ikke altid dbnebare for os, men det
betyder ikke at vi ikke kan erkende dem. Hvis vi bliver opmaerksomgjorte pa vores selvfglgeligheder,
enten fra andre mennesker eller gennem forandringer, skred eller brud, kan vi godt opdage disse
selvfglgeligheder. Updagtede aktiviteter drejer sig om de daglige handlinger, tanker og fglelser som
skaber orden i hverdagslivet gennem gentagelser. Det er gentagelserne der er med til at holde orden i
hverdagslivet. Men disse upaagtede aktiviteter kan ikke altid gentages, pa grund af hverdagslivets
foranderlighed. Der sker hele tiden forandringer sted i hverdagslivet, som kan vere afstedkommet af
mere eller mindre meerkbare sendringer i hverdagslivets betingelser. Forskydninger i hverdagslivet
betyder dog, at de upaagtede aktiviteter ikke kan gentages, hvilket derfor vil veere en maerkbar
@ndring i hverdagslivets betingelse. Nar dette sker, ma de upaagtede aktiviteter vige pladsen for
justeringer og improviseringer, der skal bidrage til at fortszette det hidtidige handlingsmgnster, som
om disse handlinger var planlagte og alt er under kontrol. Dertil er de updagtede aktiviteter en del af
de daglige handlinger, der bade opretholder og genskaber en vis selvfglgelig orden, men som ogsa er
med til at skabe mening i hverdagslivet. 1 sid fald forskydes den selvfglgelige orden, fordi
hverdagslivets betingelser @ndres, hvortil individet kan tilleegge de upaagtede aktiviteter

betydninger, som kan give mening til og genskabe selvfglgelighedens symbolske orden.

3.2 Kroppen

Kroppen som orienterende begreb vil tage udgangspunkt i den britiske sociolog Anthony Giddens
bog Modernitet og selvmodernitet (1991). Jeg vil i fglgende afsnit redeggre for nogle af de begreber til

kroppen som jeg orienterer mig i, i analysen i specialet.

Kropsbevidsthed

Giddens argumenterer for, at kropsbevidstheden er noget af det fgrste, det lille barn lzerer i livet.
Barnet leerer sin krop at kende gennem en kontakt med andre mennesker og objekter, og kroppen
anses ikke som noget for sig, idet kroppen bliver et redskab til, at skabe relationer og klare mange
situationer (Giddens 1991:72). Hertil kommer kontrollen ind i billedet. Barnet har lov til at gebzerde
sig kropsligt pa en anderledes og skgr made, men i takt med at barnet bliver voksen forventes det
ogsa at besidde selvkontrol over kroppen og blive en kompetent agent (Giddens 1991:72). Giddens
argumenterer for at kropskontrollen er med til, at opretholde et beskyttelseslag for individet, i
hverdagslivets mange interaktioner. I sd fald kropskontrollen svigter er det derfor vigtigt, at
individet far signaleret eller sagt, at alting er ok. Hverdagslivets mange upaagtede ggremal er
resultatet af mangearige gvelser, der langt om leenge udmgnter sig i perfektioneret udfgrelse, der

gentages gang pa gang. Men denne selvkontrol er ikke kun behagelig for det enkelte individ nu og
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her, selvom det uden tvivl er rart at kunne binde egne sngreband hver morgen. Kropskontrollen er
ogsa tillidsveekkende over for andre mennesker og signalerer kompetence til andre, hvorfor individet
nu kan accepteres som en kompetent agent, der kan indga i hverdagslivets mange samhandlinger.
Kroppen er et redskab til at klare hverdagen pa, da det er via kroppen, at individet klare "ydre
situationer og begivenheder” (Giddens 1991:72). Kroppen er ogsa en made at kommunikerer det p3,
som individet ikke kan sige med ord, hvorfor kropskontrol er vigtig at besidde. Giddens henviser til,
at individet forventes at opretholde kropskontrol i "samtlige de omgivelser, hvor den sociale
interaktion finder sted” (Giddens 1991:72). Giddens argumenterer ogsa for at individet konstant
udseetter sin krop for risiko og fare: "Muligheden for kropsligt at komme til skade er altid til stede,
selv i de mest hjemlige omgivelser” (Giddens 1991:151). Han henviser hertil hvordan hjemmet udggr

lokation for de fleste ulykker.

3.3 Falelser

Fglelser er en stor del af hverdagslivet og menneskets liv generelt. Det matte vaere sig fglelser som
glaede, vrede, misundelse, kedsomhed, skyld eller skam. Hverdagslivet kan rumme ’gode’ og 'darlige’
dage med henholdsvis en overvaegt af positive og negative oplevelser, der fordrer visse fglelser
sasom glaede eller tristhed. Et menneskeliv uden fglelser er ikke-eksisterende, men hvor meget
folelser fylder i individets hverdagsliv kan vaere forskelligt. En hverdagslivsanalyse bgr pa derfor
ogsa inkludere fglelser. Nogle fglelser fylder mere end andre, hvilke kan vaere mere langvarige
folelser som depression eller sorg. Disse mere langvarige, og for nogle permanente fglelser, kan sa at
sige blive definerende for, hvordan vi ser os selv (Bo & Jacobsen 2017:15). Men samfundet er ogsa
gennemsyret af mange forskellige fglelser, der kan na ud til den enkelte og praege deres liv. Fglelser
er pa denne made ikke kun en iboende egenskab ved individet, at individet har nogle personlige
falelser. Det er i lige sa hgj grad samfundet der er med til at skabe og legitimerer visse fglelser - og
haemme andre (Bo & Jacobsen 2017:16). Jeg vil i dette afsnit om fglelser kort redeggre for de
folelsesteorier jeg orienterer mig i - skam og skyld som er fglelser jeg er blevet opmaerksomgjort pa i
den eksisterende litteratur. Dette afsnit vil derfor kun kort skitserer fglelserne, for at blive udfoldet
mere i analysen. Jeg fandt dog ogsa andre fglelser i empirien, sdsom dovenskab og kedsomhed, hvilke
ikke var nogen fglelser jeg orienterede mig i, men som fremkom af empirien. Disse fglelser vil blive

udfoldet i analysen, der hvor de fremkommer.
Skamfglelse

Den amerikanske sociolog Thomas Scheff, har forsket i socialpsykologi og fglelsessociologi (Bo

2017:174). Scheff tager isaer udgangspunkt i skam og argumenterer for skammens ofte tabuiserede
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form. Scheff argumenterer for at skam anses som verende en ‘'master emotion’, idet skam har flere
funktioner end andre fglelser. Han henviser til tre drsager til, at skam kan anses som denne master
folelser. For det fgrste er skam grundleeggende for samvittigheden i en moralsk forstdelse, idet
skamfglelsen signalere et moralsk brud. For det andet kan skamfglelsen agere signalfglelse om en
trussel mod det sociale band og signalerer altsd problemer i relationen. Han argumenterer for at
skam er lige sa primitiv og vigtig folelse som frygt, da den kan spores tilbage til vigtigheden for det
lille barns afhaengighed af sine primaere omsorgspersoner. Den optraeder hvis man oplever at vaere
utilstraekkelig fordi man har fejlet og derfor ikke kan leve op til ens standarder, der som oftest bliver
holdt oppe imod ens nares. At man ikke kan leve op til disse standarder som er feelles med ens nzre,
signalerer derfor at relationen kan veere i fare. For det tredje er skam den fglelse der regulerer andre
folelser og 'styre’ hvor meget det er tilladt at vise andre fglelser udadtil, inden det bliver for meget og

man skammer sig (Scheff 2003:254).

For Scheff beror skamfglelsen grundleeggende pa en negativ opfattelse af sig selv i en gruppe. Scheff
henviser til, at skam er den vigtigste sociale fglelse, idet den opstar nar det sociale band er i fare (Bo
2017:188). Men skam er ogsa sa skamfuldt, eller tabuiseret, at fglelsen af skam oftest ikke erkendes

som netop skam og optraeder derfor som uerkendt skam.

Skam er typisk en ikke-erkendt fglelse som gar forud for vrede, hvor vrede dermed er en reaktion pa
det, at fgle skam. Det handler sa at sige om, at fgle sig afvist og om at fgle sig utilstraekkelig og
ydmyget. Det er sd smertefuldt, at individet der er udsat for disse fglelser, vil forsgge at ydmyge
vedkommende som individet oplevede, at blive ydmyget af, hvortil en konflikt vil optrappe (Bo

2017:189).

Skyld

Fglelsen af skyld, er den fglelse det forventes af individet at fgle, hvis vedkommende har forbrudt sig
mod den moralske orden (Brinkmann 2015:74). Den moralske orden geelder 'praktiske normer for
passende og upassende mdder at tenke, fole og handle pd’ (Brinkmann 2015:75). Skyld er altsa et
brud pa lgfter og det vi bgr fgle hvis vi eksempelvis bedrager nogen. Det er en normativ fglelse,
hvilket peger tilbage p3, at skyld er den fglelse det forventes at individet fgler. Det ikke sagt, at det
rent faktisk er skyld, som individet fgler hvis vedkommende har brudt et lgftet og brudt den
moralske orden. Skyld er ogsa en emotion, hvilket betyder at den er rettet mod noget - man fgler

skyld over noget. En normativ emotion henviser til, at fglelsen kan veere en korrekt respons pa en
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begivenhed - men behgver dog ikke vaere det altid. Skyld kan, som normativ emotion, veere savel
berettiget og uberettiget. Det normative modsvar til skyld, kan henvises til at veere oprejsning, hvor
man rejser sig op efter at vaere blevet tilgivet eller fundet uskyldig anklaget. Skyld kan ogsa veere en
kollektiv fglelse, hvor man kan fgle skyld, eller et ubehag, hvis man tilhgrer en bestemt gruppe i

samfundet.
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4 ET FANOMENOLOGISK
HERMENEUTISK STUDIE

Den videnskabsteoretiske retning jeg orienterer mig imod, i dette speciale, er faanomenologien og
hermeneutikken. Jeg er bade interesseret i, at undersgge hvordan de KOL-diagnosticerede oplever
feenomener i deres livsverden og i at fortolke disse oplevelser. De orienterende begreber giver mig
dertil en forforstaelse som jeg blandt andet bringer i spil under interviewene. Det semistrukturerede
interview giver mig derimod mulighed for at gd mere eksplorativt til veerks og undersgge hvilke
andre feenomener, der matte veere i KOL-diagnosticeredes hverdagsliv.

Dette videnskabsteoretiske afsnit vil indeholde en redeggrelse for henholdsvis den f&enomenologiske
og dernaest den hermeneutiske videnskabsteori, samt indeholde en diskussion af hvordan jeg vil
orienterer mig i disse to videnskabsteoretiske retninger og hvorfor jeg anser at en kobling af disse to

er mulig.

Fanomenologi

Feenomenologien understreger betydningen af sanseerfaring, dvs. at 'vi ikke kan erkende verden,
som den virkelig er, men kun som den fremtraeder for os’ (Berg-Sgrensen 2017:234). Der anses i
feenomenologien derfor ikke, at vaere en forskel mellem fremtraedelsen af en genstand og hvordan
genstanden virkelig er, i sig selv (Ibid). P4 denne made kan vi ikke traede ud og vaek fra feanomener
og anskue sandheden bag dem, idet vi aldrig vil kunne komme ud over faenomenerne. Opnaelsen af
viden er derfor et spgrgsmal om, hvordan vi erkender f&enomenerne og hvilke betingelser vi har for

at erkende dem.

Den tyske filosof Edmund Husserl anses som grundleeggeren for den moderne faenomenologi.
Feenomenologien skabes som modreaktion pd positivismens mal om objektive lovmaessigheder
(Berg-Sgrensen 2017:235). Husserl introducerer i stedet f@rstepersonsperspektivet hvori
intentionalitet er et vigtigt begreb, skabt af Husserl. Bevidsthedens intentionalitet henviser til, at
bevidstheden altid er rettet mod noget og er dermed ikke som sddan en ting i sig selv. Det har den
konsekvens, at det er individets indstillinger, forestillinger, opfattelser eller veerdier som former det,
subjektet erfarer og erkender (Berg-Sgrensen 2017:235). For at kunne undersgge de KOL-
diagnosticeredes hverdagsliv er det dermed afggrende, at kunne forstd relationen mellem

hverdagslivet og de KOL-diagnosticeredes bevidsthed.

Husserl bidrager ogsd med begrebet epoché, som handler om, at kunne sztte parentes om egen

forforstaelse for et faenomen, i sa fald man gnsker, at undersgge de sociale faenomener. Det betyder
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kort sagt, at vi afbryder vores egen grundantagelse, og lader andres grundantagelser og naturlige
indstillinger komme frem for os, for at kunne lave en udtgmmende analyse. Jeg vil dog midlertidigt
ikke orientere mig mere i Husserls begreb epoché idet jeg bade i forhold til hermeneutikken og
adaptiv teori anser vaesentligheden i at orientere mig i bade min egen forforstaelse for emnet, men
ogsa orientere mig i tidligere teori og empiriske undersggelser. Det er dog vaesentligt at naevne
epoché i denne sammenhang, idet epoché er et vaesentligt begreb for Husserl og fordre den mere
induktive tilgang til en undersggelse, men at det ogsa netop er her, at jeg ikke har muligheden for at

anvende et af de mere vaesentlige begreber i fanomenologien.

Livsverdenen er derimod et begreb som Husserl opererer med, som henviser til dagligdags verdenen,
som en verden vi tager for givet og hvor vi ggr os vores kropslige og sociale erfaringer. Alfred Schutz
kobler Husserls feenomenologi til sociologien gennem Schutz’ teori om hverdagslivets sociologi.
Birthe Beck-]Jgrgensen der, som naevnt i afsnit 3.1 (Hverdagslivet) er dette speciales hovedteoretiker
om hverdagslivet, er ligeledes inspireret af Schutz og den faenomenologiske videnskabsteoretiske
tilgang om dagligdags verdenens taget-for-givethed og alle de selvfglgeligheder vi orienterer os i, i

vores hverdagsliv.

Hermeneutik

Hermeneutikkens hensigt er at forsta og fortolke den mening som ytringer og udsagn har. Historisk
er det dog ikke kun ytringer og udsagn, men ogsa tekster der har haft gavn af hermeneutikkens
hensigt mod, at forstd og fortolke. Hermeneutikken har pd denne vis ogsa fungeret som en
metodologisk retningslinje for fortolkning af tekster. Hos Martin Heidegger antager hermeneutikken
i stedet form som en ontologi, hvor forstdelse anses som konstitutivt for mennesket (Berg-Sgrensen
2017:220). Hermed anses hermeneutikken ikke lzengere som blot et metodisk regelsaet, men som det
grundlaeggende i det, at veere et menneske, hvorfor mennesket omtales som et fortolkende vaesen
(Berg-Sgrensen 2017:220). Det er den ontologiske forstaelse af hermeneutikken dette speciale vil

orienterer sig i.

Vi forstar altid noget pa grundlag af visse forforstaelser. Det er forforstaelserne, som ggr os i stand til
overhovedet at kunne forst3, da det er forforstaelsen som giver os nogle ideer til, hvad vi skal kigge
efter i et givent feenomen (Gilje & Grimen 2002:171). Fortolkning og forstaelse er en aktivitet der
konstant er i bevaegelse og denne bevaegelse omtales ofte som den hermeneutiske cirkel. For at det er
muligt at forsta og skabe mening i en ytring, ma denne ytring ses i den sammenhaeng som ytringen
indgar i. Men dertil ma denne sammenhaeng forstds ud fra enkelte ytringer. P4 denne made er
mennesket en del af den verden, som mennesket gnsker at opna forstdelse for gennem fortolkning

(Berg-Sgrensen 2017:221). Hans-Georg Gadamer fremlaegger fortolkning af feenomener som
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forforstdelsen. Forforstaelsen henviser til, at vi aldrig vil veere et blankt lerred, men snarere
tveertimod altid vil have en forforstaelse for et vist faenomen, ud fra tidligere erfaringer, som han
begrebsligggr som erfaringshorisont. Erfaringshorisonten er den historiske kontekst, om man vil,
som betyder, at vi vil have fordomme nar sociale og politiske feenomener fortolkes. Fordomme er dog
ikke partout darlige, da det ogsa er fordommene som ggr det muligt at veaere dben overfor et
feenomen. Men fordommene kan sta i vejen for opnaelsen af sikker viden om et feenomen, da vi kan
risikere at have faeldet en dom allerede inden en undersggelse, hvorfor det er vigtigt at ggre sig klart
om egne fordomme, nar et socialt fanomen skal forstas og fortolkes (Berg-Sgrensen 2017:222). Hver
gang der opnds ny viden om et faanomen overskrives den gamle forforstaelse, som sa vil udggre
vores fordomme, hvilken endnu engang kan revideres og aendres. Dette er en proces der kan vaere

uendelig (Berg-Sgrensen 2017:226).

Anthony Giddens anser endvidere, at samfundsvidenskaberne bygger pa en dobbelt hermeneutik,
hvor forskeren ma forholde sig til egne fordomme, men ogsa de fortolkninger som de sociale aktgrer
selv tilleegger verden. Forskeren skal dertil samtidigt ogsa forholde sig til disse fortolkninger pa en
teoretisk baggrund, idet forskningen ma forsgge at fortolke ud over den sociale aktgrs berettede

fortolkning og selvopfattelse (Gilje & Grimen 2002:169).

Fanomenologisk hermeneutisk tilgang

Feenomenologien og hermeneutikken har altsd nogle klare sammentrak, sdsom en betoning af
individets forudantagelse af sociale fenomener. For begge videnskabsteoretiske positioner geelder
det, at individet ikke er rene tavler nar vi mgder virkeligheden, men at vi altid vil have en
forforstaelse (i hermeneutikken) eller en intentionalitet (i fanomenologien). Men det er ikke kun to
forskellige videnskabsteorier for ingenting, for der er naturligvis ogsa forskelle. Disse forskelle
befinder sig i det fokus de to videnskabsteoretiske retninger har - hvor hermeneutikken er rettet
mod en historisk forudseetning der finder sit stasted i forforstdelsen, sa saetter feenomenologien i
stedet fokus mod fgrstepersonsperspektivet og muligheden for, at erfare og erkende ud fra dette, i
relation til andre (Berg-Sgrensen 2017:244). Begge videnskabsteoretiske tilgange anser dog
vigtigheden af individets perspektiveringer og betoner ligeledes vigtigheden af, at studere disse

perspektiver i sa fald man gnsker at studere et feenomen.

Jeg orienterer mig i dette speciale i en hermeneutisk f&anomenologisk retning, der far den betydning
at jeg anser vigtigheden af, at kunne undersgge den forstdelse de KOL-diagnosticerede har om
hverdagslivet og vigtigheden af, at belyse deres perspektiver. Dertil treekker jeg pa Husserls begreb
intentionalitet, hvor jeg ser, at de KOL-diagnosticeredes bevidsthed er rettet mod noget. Selve

genstandsfeltet for specialet traekker ligeledes meget pa det faanomenologiske begreb livsverden,
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hvor jeg gnsker at undersgge de KOL-diagnosticeredes taget for givet'heder i deres hverdagsliv. Dog
undersaetter jeg mig ikke kravet om epoche, da jeg derimod traekker pa den adaptive teoris forstaelse
for brugen af orienterende begreber og, som sagt den hermeneutiske cirkel, som henviser til,

hvordan del og helhed konstant er i bevaegelse og forudseaetter hinanden.
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5 ANALYSEAFSNIT

Der er mange mader at indsamle empiri pa og dette speciales empiri er baseret pa semistrukturerede
kvalitative interviews (jf. afsnit 3.2) med 8 forskellige KOL-diagnosticerede individer med forskellig
lungekapacitet. Fglgende afsnit vil indeholde en beskrivelse af, hvordan disse 8 interviews blev til og
hvordan de efterfglgende blev behandlet. Dernzest vil de 8 KOL-diagnosticerede individer blive

praesenteret og slutteligt vil jeg praesenterer analysestrategien for den kommende analyse.

Den praktiske udfdgrelse af interviewene

Jeg udfgrte interviewene i de KOL-diagnosticeredes eget hjem, efter deres eget gnske. Jeg havde
enten haft kontakt med dem over Facebook eller haft telefonisk kontakt med dem forinden
interviewet, for bade at forklare mere om interviewene samt for at aftale tid og sted. Hvor end jeg
kom, blev jeg mgdt af en stor geestfrihed og blev budt pa savel rundstykker, kaffe og kage. Men som
regel var det kun mig der drak kaffen og spiste kagerne, da de ofte ikke selv gnskede at indtage noget
imens vi talte. Det kom frem undervejs i interviewene, at dette skyldes at mange af dem fejlsynker.
Efterhanden som jeg erfarede dette, satte jeg ikke spgrgsmal ved det, men spiste og drak hvad de

tilbgd mig, trods den lidt spidsfindige situation, at veere alene om det.

Jeg folte sommetider, at de ansd mig som ’den store forsker’ der kom for at lgse alle problemerne for
KOL-diagnosticerede og at de nu endelig fik en stemme i samfundet. Jeg forklarede dem at jeg var
studerende og at interviewene ville indga som data i mit speciale, men jeg havde en fornemmelse af,
at mange af dem alligevel satte lighedstegn mellem universitetet og det at deltage i en vigtig
undersggelse, der kunne skabe bedre vilkar for dem. Det viste sig ogsa undervejs, at lige netop dette
emne, havde stor betydning for deres handtering af hverdagslivet (jf. afsnit 7.3 Handtering gennem

kendskab til KOL).

Interviewene var i den grad semistrukturerede og jeg lod sa vidt muligt selv de KOL-diagnosticerede
fortalle frit ud fra hvilke betingelser der er i deres hverdagsliv og hvordan de hdndterer dette. Jeg
havde dog ogsa udarbejdet en interviewguide (se bilag 1) hvilken jeg naturligvis havde medfgrt. Men
jeg lod interviewguiden ligge ved siden af mig foldet sammen, for at signalerer, at de skulle fortzelle
og at vi ikke partout skulle igennem de mange spgrgsmal. Jeg havde leert min interviewguide mere
eller mindre udenad og spurgte ind til de overordene temaer som mine orienterende begreber
omhandlede. Dertil spurgte jeg alle de interviewede om de kunne beskrive en almindelig hverdag for
mig. Dette fordi jeg fandt, at det var et godt opstartsspgrgsmal der fik samtalen til at kgre stille og
roligt. Dertil spurgte jeg dem alle om samvaer med familien, om deres fysiske begraensninger og sa

vidt muligt om tiden. Men derudover lod jeg samtalen kgrer frit s leenge den handlede om et
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hverdagsliv med KOL. Hvis samtalen kgrte lidt af sporet, og begyndte at handle om irrelevante emner
sasom lokale smykkekunstnere eller julepynt, forsggte jeg at fa vendt de interviewede tilbage pa
sporet af et hverdagsliv med KOL, ved hjeelp af spgrgsmal fra min interviewguide. Hvis samtalen
dgde helt ud, sa fandt jeg interviewguiden frem fysisk. Dette gjorde jeg ogsa for at signalere, at jeg
ikke var der for at hyggesnakke men at vores samtale havde et fokus, nemlig et hverdagsliv med KOL.
Jeg maerkede ogsa, at de sommetider forventede, at jeg stillede dem spgrgsmal ud fra et stykke papir.
Der var iseer en enkelt der var meget positiv over at jeg ikke sad og kiggede ned i et stykke papir og
krydsede spgrgsmal af, men at interviewguiden var pakket lidt veek og ikke virkede til at veere

styrende for samtalen.

De KOL-diagnosticerede havde alle meget forskellige sygdomsforlgb og gener, og der var ikke to med
samme historik, hvilket i nogle situationer overflgdiggjorde nogle af mine spgrgsmal. Jeg kunne ogsa
merke pa mig selv, at der var nogle ting, som jeg pa papiret gerne ville spgrge om, men som jeg i
interviewsituationen havde meget svaert ved at spgrge om. Enten fordi jeg opfangede det som et
smerteligt emne eller et dumt spgrgsmal. Et eksempel pa dette var spgrgsmalene om tid - om deres
fortid og fremtid. Jeg havde et oprindeligt gnske om at fa indsigt i deres liv fgr diagnosen samt i deres
tanker om deres fremtid. Men nar jeg sad overfor disse mennesker som havde veret igennem sa
mange ting og som sa tydeligt var meget bergrte af deres situation, var det ofte nogle spgrgsmal jeg
undlod. Hvis de selv begyndte at tale i den retning, sa gik jeg med og fik spurgt ind til de svzere ting
ogsa. Det blev dog nemmere hen af vejen som jeg fik lavet interviewene, da det gik op for mig at de
KOL-diagnosticerede selv var meget mere abne omkring fremtiden og dgden end jeg selv var. Det
virkede tilmed som om, at det var rart for dem at tale om det, fordi mange af dem havde svzert ved at
tale med andre om det. Der var dog en enkelt der aldrig havde talt om fremtiden med nogen, som
ikke gnskede at tale om det og som heller ikke gnskede at taenke i den retning. Hos hende undlod jeg
at ga for meget i dybden i dette emne, da det meget tydeligt pavirkede hende. Det var dertil ogsa det
korteste af de 8 interview og hun virkede ikke til at have lyst til at ga for meget i dybden med nogen
af emnerne. De personer der havde det bedst, var ogsa dem jeg havde det nemmeste ved at spgrge
ind til, i forhold til fremtidsdrgmme. Det blev hurtigt tydeligt for mig jo flere jeg fik interviewet, at de

talte meget om deres hverdagsliv nu og her, og ikke meget om deres fortid og mulige fremtid.

Generelt var interviewsituationerne meget intense og meget anderledes end jeg havde troet de ville
blive. Min fordom var, at disse mennesker ikke havde meget luft og dermed altsa ikke meget luft til at
snakke med mig. I den etablerende kontakt over enten telefonen eller Facebook, blev jeg spurgt hvor
lang tid disse interviews ville tage, og jeg svarede at de nok skulle regne med ca. en lille time, alt
afhzaengigt af hvor meget de snakkede. Jeg ville ikke presse dem og gnskede ikke interviewsituationen

skulle blive en darlig og presset oplevelse for dem. Men mine fordomme tog fejl. Jeg blev mgdt af
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nogle mennesker der havde sd meget pa hjertet, at jeg ofte ikke ndede at fa jakken af inden de
begyndte at forteelle mig om deres sygdom og deres liv. Interviewene tog gerne omkring to timer
hver gang og det var ofte sveart for mig, at komme derfra igen. Jeg oplevede at jeg gav disse
mennesker et legitimt rum til, at kunne forteelle hvad de havde pa hjertet, og hvad de gik og bgvlede
med. P4 den made blev interviewsituationerne meget intense fordi de afslgrede en del private ting
om dem selv og deres krop - sdsom ufrivillig affgring, inkontinens, sex og samliv, rygevaner,
selvmordstanker, depression og dgd - alt sammen noget jeg ikke startede med at spgrge dem om,

men som de selv kom ind pa.

Efterbehandlingen af interviewene
Efter hvert interview skrev jeg en hurtig beskrivelse af vedkommende jeg havde interviewet.

Dernzest transskriberede jeg alle interviewene. Transskriptionerne er udfgrt ordret, og der er
udtaget mange tenkelyde sdsom '@h’. Dertil blev dialekt fjernet, hvilket der var en del af. Denne
dialekt gjorde det ogsa sommetider svert for mig at forstd hvad der blev sagt, hvorfor jeg nogle
steder har undladt at transskribere visse passager og erstattet det med “[uforstdeligt]”. Under
interviewene har jeg som interviewer mange gange bekraeftet deres udsagn ved enten en lyd eller at
sige ’ja’. Disse er ligeledes udtaget af transskriptionerne for bade at skabe et bedre flow i citaterne og
stgrre forstaelse, idet at disse bekraeftelser fra min side ikke var af andet end af hgflig karakter i
interviewsituationen, og for at vise jeg lyttede efter og at de skulle fortseette med at forteelle. Hvis
informanterne har vrgvlet eller hurtigt irettesat sig selv, er dette ogsa udtaget af transskriptionerne.
Irrelevant tale sdsom en forteelling om aegtefeellers karriere eller snak om den kage vi skulle spise i

interviewsituationen, er ogsa udtaget, hvilket er beskrevet i transskriptionerne.

Samtidigt med at transskriptionerne blev foretaget, kodede jeg ogsa interviewene. Hensigten med
dette var, at jeg gnskede at kunne lave en overordnet kodning fra starten, sdledes at jeg ikke senere i
processen skulle gennemlaese interviewene og kode forfra. Dernzest blev disse fgrste grovkodninger
gennemlast endnu engang for en stgrre forstdelse af de interviewedes hdndtering af hverdagslivet.
Alle transskriptionerne blev stort set medtaget i grovkodningerne og blev altsa inddelt i et tema de
passede ind i. | sidste og tredje fase blev transskriptionerne skrevet sammen, som en forklarende

tekst pa et tema og enkelte meget sigende udtalelser blev brugt som citater direkte i analysen.

Analysen af interviewene

De fleste af mine 8 interviews varede i omegnen af 2 timer hver. Det gav mig en forholdsvis stor
meengde data som skulle ordnes og analyseres. Kvalitative semistrukturerede dybdegdende
interviews kan producere store maengder data, som endvidere kan veere modsatningsfyldte og

uoverskuelige. En mdde, at skabe orden i disse data, kan ggres ved brugen af de orienterende
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begreber. Layder argumenterer for at orienterende begreber kan bidrage til at skabe en midlertidig
orden i data og som dernaest kan suppleres eller modificeres senere i analysen (Layder 1998:109).
Jeg startede derfor ogsd ud med, at inddele analysen efter mine orienterende begreber og satte
grovkodningerne ind under de respektive orienterende begreber jeg mente de matte hgrer til. Men
denne proces viste mig, at de orienterende begreber var mere sammenfiltrerede end jeg havde
forudset. Tid kunne ikke adskilles fra krop, og krop kunne ikke adskKilles fra fglelser, ligesom fglelser
ikke kunne adskilles fra tid. En analytisk opdeling med de orienterende begreber ved roret, gav
derfor ikke stor mening i denne sammenhang. Jeg valgte derfor, at lade de orienterende begreber
veeve ind og ud af de forskellige analysetemaer, for det var sddan det fremkom i empirien. Pa denne
made styrerede empirien hvilke tematikker der blev til - men konstant med en besvarelse af
problemformuleringen for gje. Men selvom empirien styrerede de tematikker der blev til, var det
alligevel teori der styrerede de to overordnede temaer; betingelser og hdndteringer. Disse to temaer
er skabt med inspiration fra Birthe Bech-Jgrgensens doktorafhandling 'Nar hver dag bliver hverdag’,
hvor hun opdeler sin analyse i betingelser og handteringer. Dertil gar min problemformulering ogsa
pa, at undersgge hvordan de KOL-diagnosticerede individer hdndterer hverdagslivet pa - men jeg
fandt, at jeg ikke ville kunne forklarer og analysere disse handteringer, hvis ikke jeg afdeekkede

hvilke betingelser disse handteringer hvilede pa.

5.1 Praesentation af de interviewede

Navn Alder KOL-svaerhedsgrad | Lungekapacitet | Antal ar med diagnosticeret KOL
Petrea 73 ar Mild-moderat Ukendt 1ar

Grethe 64 ar Sveer 44 % 13 ar

Jane 55 ar Svaer 37 % 5ar

Erna 63 ar Sveer 32% 8 ar

Lis 68 ar Meget sveer 30 % 5ar

Bent 71 ar Meget sveer 24 % 18 ar

Dorthe 64 ar Meget sveer 21% 18 ar

Asta 73 ar Meget svaer 18 % 19 ar

Petra er udannet paedagog men er i dag pensioneret. Hun bor sammen med sin mand og hund i en
lille forstad. Hun er den af de interviewede som har haft KOL i kortest tid og ogsa den eneste af de 8
interviewede, der aldrig har rgget. Hun virkede ikke til at veere synderligt pavirket af KOL og
formdede stadig at udfgre mange af hverdagslivets ggremal. Dog var hun pavirket af andengd som de
fleste og kunne ikke laengere vandre, noget hun ellers ofte havde dyrket, inden hun blev syg med

KOL.
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Grethe er uddannet sygeplejersker og stoppede med at arbejde for to ar siden. Grethe er den eneste
af de KOL-diagnosticerede der ikke er gift, har en samlever eller en kareste. Grethe bor stadig i det
hus, hvor hun alene har opfostret sine tre bgrn og lever i dag i huset med sine to hunde. Hun er ikke
synderligt praeget af KOL. Hun er energisk og forsgger, at fa sd meget aktivitet ind i sin hverdag som
muligt. Grethe er i god form, hun passer selv sit hus og sin have, spiller golf og er engageret i en

sygeplejeforening.

Jane er oprindeligt udannet sygehjalper og har senere veeret i gang med at uddanne sig til
kontorassistent, men ndede ikke i mal med uddannelsen. Hun bor med sin mand, som hun blev gift
med for fa ar tilbage. Dertil er Jane ogsd den yngste af de interviewede. Jane var den eneste af de
interviewede der stadig rgg. Hun var meget glad, snakkende og grinende, og havde glaedet sig meget
til, at jeg skulle komme. Hun havde bagt kage til os og jeg blev mgdt af et stort smil da hun lukkede
dgren op. Til trods for dette fortalte Jane at hun har tendens til depression og har tidligere veeret

meget selvmordstruet. Hun anser sygdommen som hendes made hurtigere at tage en billet ud af livet

o

pa.

Erna har veeret diagnosticeret med KOL i otte ar. Hun har veeret pa pension i 25 ar, grundet at hun
lider af Bechterew som startede som gigt i rygsgljen, hofter og bakken, og som nu breder sig som
gigt i skuldrene pa hende. Hun har rgget stort set hele sit liv, men stoppede med at ryge for halvandet
ar siden. Hun er meget aktiv og har sveert ved at finde et aktivitetsniveau, hvor hun ikke overbelaster
kroppen og far meget svaert ved at fa luften, hvorfor hun flere gange har oplevet af falde om pa grund

af dandengd. Erna bor i en lejlighed med sin mand.

Lis er uddannet ernaeringsassistent og har arbejdet med at lave mad altid. Hun bor med sin mand i et
nybygget lejlighedskompleks, hvor hun har god omgang med naboerne. Lis har brugt ilt af flere
omgange, men har siden 2017 brugt ilt konstant og kommer aldrig af med det igen. Lis virkede pa
den ene side som et glad menneske med en masse humor, men pa den anden side hvilede der ogsa en
dybsindig og til tider lidt ensom stemning over Lis. Hun fortalte selv, at hun havde depressive

tendenser og kunne have meget svert ved at se sig gennem sygdommen.

Bent er udannet tgmrer og har arbejdet hele sit liv som ejendomsinspektgr, indtil december 2018
hvor han i en alder af 71 ar, lod sig pensionerer. Han er specialets eneste mand og har trods sin
lungekapacitet pa 24 % en rigtig god form, der ggr at han er i stand til at ordne alting i sit hjem selv.
Bent bor alene i et lille reekkehus, men har gennem de sidste 10 ar vaeret kaereste med en kvinde der

bor i en lejlighed ca. 750 meter fra Bent.
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Dorthe har en lungekapacitet pa 21 % og bruger ilt dggnet rundt. Hun er udleert kgkkenassistent.
Dorthe har veret terminalpatient i et par ar, veeret indlagt 17 gange pa ét ar, vaeret lagt i respirator
flere gang, genoplivet tre gange og veeret pa hospice. Dertil lider hun ogsa af knogleskgrhed som fglge
af KOL og har haft tre sammenfald i ryggen, som bevirkede, at hun blev taget af en venteliste til en
lungetransplantation. Hun har haft en lungekapacitet pa 12 %, men har formdet at gge sin
lungekapacitet til 21 %, formodentligt gennem kostomlaegning og intensiv treening. Denne ggning har

ogsa fgrt til, at Dorthe nu kan fa en ventiloperation i lungerne.

Asta blev KOL-diagnosticeret i ar 2000 og har haft ilt siden 2006. Hun har arbejdet som
kgkkenassistent, og senere renggringsassistent, pa et hospital. Hun fik KOL-diagnosen pa grund af
gentagne hospitalsindleeggelser med lungebeteaendelse, hvor det til sidst blev opdaget at hun havde
KOL. Dernaest blev hun fyret fra sit job og har ikke veeret i arbejde siden. Asta er med sine 18 %
lungekapacitet, den af de 8 interviewede der har den laveste lungekapacitet pa nuvaerende tidspunkt.
Derudover er hun opereret for struma, har veeret i stralebehandling for lungekrzeft, som indtil videre
er i bero, har en udposning pa hovedkranspulsaren og formodet tarmkrzeft og leverkreeft. Hun er
meget tynget af sygdommen og den pavirker hende meget. Hun lever med sin mand gennem 45 ar og
deres stgrste feelles gnske og drgm er, at Asta lever endnu fem ar, sa de kan na at fejre deres
guldbryllup, men ingen af dem virkede til at tro p3, at det ville ske. Asta virkede som en rar zldre
dame, men fortalte selv hvordan hun var tynget af et aggressivt temperament, som ofte gik ud over
hendes mand. Hendes hidsige tendenser udsprang som oftest i frustration over manglende evne til at

klare mange af hverdagslivets ggremal, sdsom at tage tgj pa selv, hvilket hun fik hjzelp til af sin mand.

5.2 Analysestrategi

For at besvarer problemformuleringen °‘Hvordan hdndterer KOL-diagnosticerede individer
hverdagslivet?’ har jeg ladet mig inspirerer af Bech-Jgrgensens hverdagslivsteori (1994), hvor hun
dels analyserer hverdagslivets betingelser og dernaest hverdagslivets handteringer. For at kunne
besvarer problemformuleringen om hvordan de KOL-diagnosticerede individer hdndterer
hverdagslivet, anser jeg det derfor ligeledes som ngdvendigt, farst at beskeeftige mig med og
analyserer de betingelser der er i de KOL-diagnosticerede individers hverdagsliv - for dernzest at
kunne analysere, hvordan disse hverdagslivsbetingelser handteres af de KOL-diagnosticerede.
Analysen er derfor opdelt i to overordnede analysetemaer for specialet; hverdagslivets betingelser og
hverdagslivets hdndteringer. Under disse to overordnede analysetemaer, er der empirisk udvundet
forskellige analysetemaer i interviewmaterialet, som omhandler de betingelser og handteringer der
er i de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv. Empirien er genereret over interviewguiden for specialet

under temaerne hverdagsliv, krop og folelser, men der har vist sig at dukke nye og andre temaer op
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undervejs, som jeg ikke havde mulighed for at kunne forudse - hvilket ligeledes var arsagen til, at
generere empiri. [ det fglgende vil jeg beskrive, hvorledes de empirisk genererede temaer vil indga i

analysen.

Hverdagslivets betingelser
Hverdagslivets betingelser, omhandler en analyse af, hvad det er for nogle betingelser de KOL-
diagnosticerede oplever at have i deres hverdagsliv, hvilke gzelder en analyse af fglgende temaer; de

fysiske begransninger og en ny rolle i familielivet.

Hverdagslivets handteringer
Hverdagslivets handteringer, omhandler en analyse af, hvordan de KOL-diagnosticerede handterer
de betingelser, de har i deres hverdagsliv, hvilke gzlder en analyse af fglgende temaer; hdndtering

gennem planlaegning, hdndtering af social isolation og hdndtering gennem accept og fornagtelse.
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6 DE KOL-DIAGNOSTICEREDES
HVERDAGSLIVSBETINGELSER

Der fremkom en del betingelser i de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv. Jeg har valgt at fokusere pa

fysiske begraensninger og en ny rolle i familielivet som de betingelser i de KOL-diagnosticeredes

hverdagsliv. Disse to vil kort blive opridset i det fglgende:

Andengd, som udspringer direkte af sygdommen, forarsager en del fysiske begraensninger for de
KOL-diagnosticerede. Andengd ggr, at de er begraenset i at kunne lave mad, ggre rent, tage tgj pa selv,
dyrke motion, gd i bad, kere i bil, handle ind osv. Disse hverdagslivsggremal er dog ikke kun
karakteriseret af en fysisk begraensning i form af andengd og traethed, de er ogsa karakteriseret af, at
kunne udggre en potentiel livsfarlig situation for dem. Det, der engang var sa rutinepraeget for dem at
gore, er nu blevet noget der bgr udfgres med stgrre forsigtighed og opmaerksomhed end de har
veeret vant til tidligere. Det betyder, at der er mange aktiviteter de ikke laengere er i stand til at
udfgre, hvorfor de ogsa oplever, at have faet en ny rolle i deres familieliv. Dette analyseafsnit vil
derfor omkredse nogle af de betingelser der fremkom i det empiriske materiale, ned i fglgende

analysetemaer:

Fysiske begraensninger som betingelse indeholder en analyse af de KOL-diagnosticeredes fysiske

begraensninger og de farer der lurer i geengs hverdagslivsudfgrelse. Desuden en analyse af de fglelser
der viste sig at veere en betingelse for deres hverdagsliv som fglge af KOL og en analyse af deres

tanker om tid - fortid, nutid og fremtid.

En ny rolle i familielivet indeholder en analyse af at have fdet en ny rolle i familielivet efter

sygdommen og om det, at fgle sig til besveer.

De to overordnede analysetemaer vil starte ud med en lille beskrivelse af en situation som en af de
KOL-diagnosticerede har stdet i og som skal optegne hvad dette tema handler om. Disse sma
beskrivelser er med udgangspunkt i empirien, men er blevet tilfgjet fiktion for at kunne give en bedre

forstdelse. Disse historier er med andre ord 'baseret pa sandheden’.
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6.1 Fysiske begransninger som betingelse

Hun tgffer lige sd stille ud i kokkenet med iltslangen haengende efter sig. Den store
iltmaskine der genererer ilt til hende, stdr ved siden af vitrineskabet i stuen og ser grim ud
med den klodsede form og lange iltslange, der knytter hende til maskinen. Den larmer og
har en enerverende lyd, som konstant minder hende om, at den er der - og at hun har brug
for den, fordi hun ellers ville dg af organsvigt som fglge af for ddrlig iltmaetning. Som falge
af KOL.

I dag skal de have kartofler. Det skal de ogsd i morgen, fordi hun altid laver mad til nogle
dage af gangen. De dpr ikke af at fd det samme mad nogle dage i streg. Kartoflerne kan
hun godt skralle selv. Hun har skrallet kartofler sd mange gange for, bdde til familien,
men 0gsd pd sit arbejde som ernzeringsassistent og hun var hurtig til det. Men i dag stdr
hun foroverbgjet ved kokkenvasken og statter sig med underarmene pd kokkenbordet, sd
hun kan slappe lidt af i kroppen imens hun skrzeller. Hun putter kartoflerne i gryden og
far sin mand til at haelde vand i og stille den over pd komfuret. Det har hun ikke kraefter
og luft nok til, at gare selv. Det er hdrdt at std oprejst for hende, sd hun vender sig om, for
at ga tilbage til sin faste plads ved bordet. Hun kommer til at dreje den forkerte vej og
iltslangen har nu viklet sig om hendes krop og ben. Hun faler sig som en hund i snor og er
altid bange for at falde i iltslangen og sld sig, mdske braekke en hofte. Hun har ikke ilt nok
til, at blive lagt i narkose og undergd en operation, sd hun er forsigtig med hvor hun gdr.
Hun drejer den anden vej og taffer tilbage til sin faste plads for enden af spisebordet. Efter
en pause pd ti minutters tid, gdr hun endnu engang i kekkenet. Nu skal der laves sovs. Hun
skal bruge mel til sin opbagte sovs, men melposen er tung og stdr pd gverste hylde i
hendes overskab. Hun ved, at hun ikke kan rakke op og tage den ned, for sd klapper
hendes krop sammen og sd kan hun ikke fd luft. Hun kigger hen pd den skammel der stdr i
kokkenet, men hun tor ikke at kravle op pd den og hente melet ned, fordi hun igen er

bange for at falde og sld sig, og mdske brakke noget.
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7.1.1 Fysiske begransninger

KOL er en lungesygdom der giver svaekkelse af lungefunktionen og dermed en gradvist darligere og
darligere lungekapacitet. Den nedsatte lungekapacitet betyder, at de KOL-diagnosticerede far sveert
ved at fa luft og ilt nok, og bliver altsa hurtigere forpustet end hvis de ikke havde sygdommen.
Andengd, det ikke at kunne f3 luft og have en nedsat lungekapacitet, medfgrer stor traethed og et lavt
energiniveau hos de KOL-diagnosticerede. P4 denne baggrund oplever de KOL-diagnosticerede, at
have nogle fysiske begreensning der preaeger deres hverdagsliv og heemmer dem i at udfgre mange

hverdagslivsaktiviteter, sdsom at ga, st oprejst i lang tid eller lgfte pa noget tungt.

De fysiske begreensninger er altsd en betingelse for de KOL-diagnosticerede. Denne betingelse
praeger deres hverdagsliv i meget hgj grad, og seetter en kropslig dagsorden for, hvilke aktiviteter de
kan veere med i og udfgre - samt hvilke de ikke kan. P4 denne baggrund bliver mange af de helt
gengse hverdagslivsudfgrelser enten meget vanskelige for dem at udfgre eller helt umulige. For at
vise hvor sveert de KOL-diagnosticerede kan have det ved geengs hverdagslivsudfgrelse, kommer her

en lille citatopremsning:

"Det jeg kan herhjemme, det gor jeg. Altsd, stovsugeren den er aldrig pakket helt veek, fordi sd kan
jeg tage stuen en dag, og altsd, det tager jo flere timer, ikke, for jeg kan ikke stgvsuge ret meget for
sd er jeg sd forpustet, ikke. Altsd de flader der er ligesom, men altsd ndr du skal ind under sd bliver
det galt med det samme” (Erna:103-106).

“L: Prgv og taenk vi har kgbt sddan nogle fine mgbler der og sd kan jeg slet ikke sidde i dem. Jeg kan
ikke fa luft hvis jeg saetter mig hen i den stol der. Det er fordi den traekker armene ned. Jeg skal helst
sidde sddan her.

K: Okay, hvad, kan du sidde i sofaen sd?

L: Nej.

K: Sd du sidder her?

L: Ja. Jeg sidder her altid” (Lis:269-277).

”[...] ndr jeg skulle selv vaske mig og traekke i tagjet, jeg ndede aldrig at fd tgj pd inden middag fordi
det skulle foregd sddan i smad etaper hvor jeg sad bare inde pd badeveerelset og sd havde jeg lige
lidt luft til at sd kunne jeg lige fd en strompe pa eller lige vaske mig her og sd, jeg kom aldrig i bad

on

fordi det var kun ene klatvask og det var naesten middag hver dag inde jeg fik taj pd” (Dorthe 416-
422).

"Men altsd, jeg kan gd 200 meter sd skal jeg have pause. Det skal jeg” (Bent:194)

At kunne stgvsuge eget hjem, kunne sidde i sine nye mgbler, selv gd i bad og tage tgj pa og ga mere
end 200 meter er nogle helt geengse hverdagslivshandlinger. Men for disse mennesker bliver dette
nu naesten helt umuligt, grundet betingelsen om fysiske begreensninger som lav lungekapacitet og
andengd i deres hverdagsliv. Disse almindelige hverdagslivsggremal bliver ikke kun svaere at komme
igennem. De kan ogsd udmgnte sig til, at blive en potentielt farlig situation for de KOL-
diagnosticerede. Badet er en af de situationer i deres hverdag som indeholder en risikofyldt situation,

da dampen i badet ggr det sveert at traekke vejret, hvorfor det for de fleste er en kamp:
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B: ”[...] sddan noget som at gd i bad, det er en kamp, det tager mig faktisk en halv time mere end
det plejer at gore dengang jeg var rask.

K: Na. Hvad er det der tager sd lang tid?

B: Det er dampen. Det er dampen [...] sa bliver du langsom i bevagelserne og skal tage det meget
stille. Fordi sd snart du far damp ind, det er negativ for lungekapaciteten” (Bent: 225-233).

Badet er dertil ogsa et ngdvendigt onde der indeholder faren for ikke kunne fa luft. Det samme

geelder darligt vejr og en hgj luftfugtighed udenfor:

e ”[..] og sa er der en anden ting der er rigtig hdrd og det er sd hvis det er tdget, altsd
vejrforholdene” (Bent:224-225)
e  "Hvis det er regn og fugtigt i vejret, sd har jeg det af helvedes til” (Dorthe:483-484).

o "Jeg kan ikke fd vejret fordi det er sd koldt, ikke. @h, men er det bare, er det for fugtigt sd kan jeg
heller ikke, sd tar jeg ikke altsd” (Jane:90-91).

e ’Jeg har det ikke godt med ndr for eksempel luftfugtigheden den bliver for hgj, det har jeg ikke.
Det har jeg heller ikke ndr vejret det bliver ddrligt. Altsd, sddan du ved alle de der regnvejrsdage
der, dem bryder jeg mig ikke om. Jeg bryder mig heller ikke om, hvis det er alt for koldt, vel”
(Grethe:275-277).

Men det er ikke kun badet og darligt vejr der er farligt for de KOL-diagnosticerede. At kravle pa stiger
(Grethe:404), klippe haek (Bent:805-808), lave mad (Erna:230), gare rent (Asta:366-369), tage tgj pa
(Dorthe:29), bevaege sig rundt i eget hjem med faren for at falde i sin iltslange (Lis:299) og ga 750
meter ned til sin keereste (Bent:447-448) er ligeledes nogle af de aktiviteter som de KOL-
diagnosticerede enten helt er stoppet med at ggre eller som de ggr med stor forsigtighed. Det samme
geelder det at spise mad og risikoen for at fejlsynke:

“Og det er en ting mere, det er jo at jeg skal altid passe pd med at jeg ikke spiser for meget. Hvis jeg

er ude ved en af pigerne og de har lavet sddan noget rigtig, rigtig godt mad, du ved sd er man slem

til ’Ej jeg kan ogsa lige tage en lille portion mere’. Og det kan jeg ikke, det mad jeg bare ikke |[...]

Jamen det, nogen gange sd stdr jeg simpelthen bare og hiver efter vejret, hvor vi er ngdt til at vente

et stykke tid for vi komme ud i bilen, fordi jeg kan slet ikke gh, jeg kan jo ikke blive ved med at gd

ndr jeg ikke kan fa luft, sd rarer man sig jo i hvert fald ikke overhovedet. Sd det, jeg tror nok at jeg

har leert, at jeg skal ikke ggre det. Det der med at tage anden portion, det md jeg holde mig fra. Og

jeg ror heller aldrig desserten, hvis der er dessert, fordi sd ved jeg, at det jo kommer ekstra, ud over
det jeg har spist” (Lis:350-364).

"Det vil sige at jeg far mad galt i halsen hvis jeg, og ndr jeg sd skal hoste, derefter sd kan jeg
simpelthen fd, sd hoster jeg helt ud. Og det er jo ikke noget jeg ville have gjort for, altsd naesten sd
jeg er lige ved at kaste op, ikke. Fordi det er simpelthen sd anstrengende at fd den der bradkrumme
op der rendte forkert (Jane:619-621).

Det har veaeret en selvfglge for Lis, at tage anden portion mad hos hendes dgtre og spise dessert. Men
efterhdnden som hendes sygdom forvarres, og den kropslige formaen sveekkes, svaeekkes denne
selvfglge ogsa. Det far altsa nogle direkte kropslige konsekvenser for Lis, ikke at kunne spise mere
end en portion mad, hvorfor hun at det md hun bare ikke. P4 samme made er det heller ikke leengere
en selvfglge for Jane at synke mad, da hun ofte oplever at fa mad galt i halsen og at fejlsynke. At spise
og synke, er nogle af de mest grundlaeggende og basale selvfglgeligheder, der er med til at holde os i

live. Men som er blevet vanskeligt, og ligefrem farligt, for de KOL-diagnosticerede at udfgre.
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Bech-]Jgrgensen henviser til, at hverdagslivet er betinget af selvfglgelighedens symbolske orden, der
gor os i stand til, at foretage os mange af hverdagslivets upaagtede selvfglgeligheder - hvilket netop
kan veere at tage tgj pa, gd i bad eller spise mad. Ifslge Bech-Jgrgensen er betingelser for
hverdagslivet ogsa socialt og lokalt forankret, og vi leegger fgrst maerke til hverdagslivets betingelser,
nar de eksempelvis problematiseres. I dette speciale finder jeg, at selvfglgelighedens symbolske
orden er en fuldt ud funktionsdygtig krop som lystre - og at denne selvfglgelighed er i opbrud, men
samtidigt forsgges genskabt igen og igen. P4 denne made er de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv
betinget af et brud med hverdagslivets updagtede selvfglgeligheder, idet kroppen ikke laengere

udfgre disse updagtede selvfglgeligheder helt sa selvfalgeligt.

En betingelse for de KOL-diagnosticerede, er altsa en krop der ikke leengere er i stand til, at udfgre de
aktiviteter som de tidligere har taget for givet og som nu betyder et brud med selvfglgelighedens
symbolske orden. Den selvfglge, som de KOL-diagnosticerede har tillagt deres krop gennem livet,
begynder at svigte dem. De kan ikke lzengere tage deres krop for givet og stole p4a, at deres krop
lystrer dem. Giddens taler hertil om kropslig tillid. Han argumenterer for, at den kropslige
rutinemeessig adfeerd der er oplaert gennem livet, ggr individet til en kompetent agent i
hverdagslivets samhandlinger og at denne kompetence ogsa ggr individet i stand til, at kraeve tillid
fra andre. I dette speciale finder jeg, at den rutinemaessige adfeerd, som de KOL-diagnosticerede har
tilleert sig gennem livet og som har gjort dem til kompetente agenter i hverdagslivets samhandlinger,
begynder at skride. P4 denne baggrund far de KOL-diagnosticerede svearere ved at have tillid til
deres egen krop og kunne stole p3, at deres krop kan udfgre de aktiviteter, som de tidligere har taget
for givet. Denne kropslige mistillid, betyder ogsa at andre aktgrer ikke kan anse dem som
kompetente agenter. P4 denne made miskrediteres de KOL-diagnosticerede pa grund af de fysiske
begraensninger, som deres sygdom medfgrer. En kronisk lidelse, som KOL, medfgrer pa denne

baggrund altsa nogle svaere betingelser for deres relationelle arbejde, idet de devalueres.

KOL er en sygdom der langsomt kommer snigende og ggr andedraettet mere og mere besveret, og
som affgder en lang raekke af disse fysiske begraensninger. Jo darligere de far det, desto darligere
bliver deres kropskontrol ogsa, og desto svaerere bliver det for dem, at opretholde deres livsbiografi
om at veere kompetente individer, der kan blive accepteret af andre som kompetente. I takt med, at
deres fysiske formaen begraenses, far de ogsa sverere og sverere ved at holde sig i gang og deltage i
hverdagslivets mange sammenhange. De KOL-diagnosticerede er i hgjere grad end fgr konstant
udsat for risici. At kunne trakke vejret og at spise mad, er fuldsteendig basale ngdvendigheder for
mennesket. Uden ilt og mad, kan vi slet og ret ikke leve. Men det er nu begyndt at blive vanskeligt for
de KOL-diagnosticerede. Den tillid til deres krop om at kunne traekke vejret og spise mad, bliver

konstant udfordret. Dette skaber huller og spraekker hos individets selvbillede, hvor der derefter
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gores plads til, at fglelsen af sarbarhed kan treenge ind og ryste den usdrlighed som Giddens
argumenterer for udspringer af den mere fundamentale tillid. P4 denne made finder jeg, at de KOL-
diagnosticeredes beskyttende hylster mod sarbarhed bliver svaekket af kroppens forfald, og at de

KOL-diagnosticeredes integriteten trues.

De risici de oplever i deres hverdagsliv, handler altsd lige pludselig om noget meget mere
fundamentalt ved det at eksistere - nemlig at traekke vejret og spise mad. Pa denne made sker der et
nedbrud af den fundamentale kropslige tillid, nar kroppen gang pa gang svigter dem:

”[...] hver gang ndr jeg ikke kunne fd luft og man sidder der og [gisper efter vejret] bare og, nogen

gange sd tanker man ‘Kan det her da for pokker da ikke snart bare fd en ende?’, fordi man synes

slet ikke at man kan komme videre. Men gh, det, det er at overvinde det og sd, der bruger jeg denne

her [pepflgjten] Altsd, den skal ikke vaere ude af syne, sd gdr jeg i panik. Jeg bruger den konstant og

hver gang jeg traener sd sidder jeg med den fast i munden. Og ndr jeg gdr i panik, sd denne her i

munden og sd skal jeg koncentrere mig om min vejrtraekning. Og ndr jeg sd koncentrerer mig om

min vejrtraekning, sd glemmer jeg min angst fordi sa skal jeg jo koncentrere mig om den ene ting.
Og sd begynder jeg at traekke vejret normalt igen igennem denne her” (Dorthe:565-573).

”[...] til og begynde med sd gik jeg jo altid fuldstaendig i panik. Og sd kan du jo slet ikke fa luft. Det
er jeg blevet lidt bedre til og begynde lige og beherske mig selv og std lige sd stille og sd prgve pd og
[traekker vejret dybt ind] og sd kommer det. Men hvis jeg gdr i panik, sa gor det altsd bare ikke. Jeg
provede at std hernede, vi var pd vej ind, vi havde vaeret nede og besgge en af pigerne, hold fast jeg
stod hernede ved dgren, jeg kunne bare hverken, jeg kunne simpelthen slet ikke fd luft” (Lis: 322-
325).

”[...] ndr jeg rigtigt sddan far svaert ved at traekke vejret sd gdr jeg egentligt lidt i panik og bliver
lidt bange, ndr man virkelig fdr sddan et anfald hvor man far det rigtig skidt” (Petrea:29-31).

Nar kroppen svigter dem og den ikke agerer som den bgr, bliver de KOL-diagnosticerede bange og
gar i panik. Kroppen truer med ikke at give dem tilstraekkelig med luft og de gar i panik over ikke at
kunne traekke vejret. Det er noget som de KOL-diagnosticerede ofte oplever og de skal derfor ofte
forholde sig til en krop som svigter dem, og som lader dem std i en situation hvor de ikke kan fa luft.
Der melder de KOL-diagnosticerede om en angst, men at denne angst forsvinder nar panikken er
under kontrol og vejrtraekningen er reetableret. Dertil kan man diskutere, hvorvidt dette er angst de
oplever, og ikke frygt - frygten for ikke at kunne fa vejret, frygten for at kroppen giver op og frygten
for at dg. Frygten for kroppens svigt og forfald, udmgnter sig ogsa i tanker og frygt for hvad
fremtiden bringer dem:

"Jeg skulle ngdig blive sddan en der bare sad og (gisper efter vejret) det er min skrzek [...] fordi det
er da frygteligt at have det sd slemt” (Petrea 361-368).

“la det har jeg [bekymringer for helbredet], jeg ved jo at jeg skal dg af det her, sd det har jeg
indimellem” (Lis:809-810).

Kroppens svigt og forfald har ogsa betydet en 2ndring i tankerne om fremtiden og en eendring af

fremtidsdrgmme:
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"Vi dremmer, ja [...] Altsd vi kan ikke sige at det sker. Men vi kan saette os det mdl at vi gerne vil nd
[guldbryllup] og sd prove” (Asta:712-714).

"Ej men vi har, vi havde jo ogsd ‘Nu ndr vi gik pd pension begge to sd skulle vi ud og opleve
Vesterhavet og’ men det blev en gammel grgntsag” (Asta:524-525).

”[...] det er da sddan set de dage jeg taenker pd ind imellem om, ja, om jeg fdr lov til at komme med
til den sidste begravelse eller hvad hedder det, den sidste konfirmation” (Lis:820-823).

For de KOL-diagnosticerede er det kroppen der bestemmer fremtiden og hvad de kan og ikke kan. Pa
sin vis er vi alle lige langt fra dgden, men for de KOL-diagnosticerede bliver dgden og frygten for
dgden alligevel meget naervaerende og bundet op pa en reel frygt og ikke en generel dgdsangst. De
nevner ikke andre faktorer end KOL som kan ende med at koste dem livet. PA den made er
trafikulykker og - lad os bare tage den lidt ud i ekstremerne - terror, stadigveek noget der 'sker for de
andre’. Men det er dgd ved KOL ikke, hvilket ogsa er sygdommens praemis. Det er derfor interessant
nar Lis taler om, at hun haber at kunne fd lov til at komme med til den sidste konfirmation. Stod det
til 'hende’ matte hun gerne, men det er ikke leengere 'hende’ der bestemmer - det ggr hendes krop.
Lis italesaetter her, den diskrepans der opstar mellem det, at have en Krop i forfald som ikke svare
overens med sindet og 'hovedet’. Kroppen tager over og udggr ikke laengere en forleenget enhed af
hendes gnsker, men bliver et fremmedgjort legeme, som hun ikke kender. De ved snart ikke hvor
kroppen er pa vej hen, og der tegner sig en dyster fremtid for dem, med en krop ude af kontrol:

“Jamen altsd hvis det bliver sG@ meget forvarret ikke, sd, det ved jeg ikke. Men altsd, det er ikke
noget jeg taenker i eller snakker i eller noget” (Erna:514-515).

"leg synes ikke sddan jeg kender det hdblgst, kun sddan hvis jeg taenker langt frem og det gdr
sdadan der (peger ned af med hdnden), sa ville jeg nok synes det lidt slemt. Det prgver jeg sddan og
lade vaere med at tenke pd, ikk. Det bliver jo tit veerre, ikk, KOL [...] Nej, jeg taenker ikke... jeg hdber
pd at det ikke bliver s@ meget veerre. Sd, det hdber jeg og beder til” (Petrea:465-469).

Der tegner sig altsa et billede af, at de KOL-diagnosticerede er distancerede fra deres kroppe og at
kroppen pa en made er ude af kontrol og 'gar sine egne veje’. Og den vej er individet, personen,

selvsagt ngdt til at fglge med.

Men kroppen er ikke kun i en nedadgaende forfatning. Den kan ogsa overraske positivt, og pludselig
og uventet bryde med selvfglgelighedens symbolske orden om at kroppen ikke er fuldt ud
funktionsdygtig, til at kroppen kan lidt mere og har faet det lidt bedre. Dette kan derfor give hab for

nye fremtidsdrgmme:

"Altsd nu ser jeg jo, nu ser jeg jo lyst pd fremtiden med at skal have den der operation og altsd og
jeg bliver ved med at passe min traening og min medicin som ogsd er vigtig at man tager den
regelmeessig som man skal, det kan jo ikke hjaelpe noget selvom man synes at man har det godt at
man sd begynder at slgse med den, det gdr jo ikke godt sd, den skal man jo blive ved med at tage. Sd
det er ogsd vigtigt, sa. Men ellers sd, sd, jeg hdber da pd at jeg md komme til at rejse noget mere
nu” (Dorthe:839-843).
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Selvfglgelighedens symbolske orden, om en krop der fungerer som den skal, er stadig sa tydelig hos
Dorthe, at hun ma minde sig selv om, at hun ikke ma tage det for givet, at hendes krop i dag fungerer
bedre end den har gjort. S& selvom hun har det bedre, sa bliver hun ngdt til at opretholde og
genskabe den nye selvfglgelige symbolske orden om at tage medicin og treene - ogsad selvom det
virker ligegyldigt nu hendes krop har faet det bedre. Men hun ved, at hendes krop stadig bliver holdt
sammen af den medicin hun tager og den traening hun udfgrer. Sa for at opretholde en hverdag med
de aktiviteter hun igen kan udfgre, sdsom selv at gd pa toilettet nu, bliver hun ngdt til at opretholde

denne anden selvfglgelighed.

Dertil er KOL en sygdom hvor kroppen langsomt, og over tid, forveerres. For nogle sker dette i

hurtigere grad end for andre:

“Men altsd, det kom sddan langsomt sddan, sd blev det mindre og mindre jeg kunne” (Dorthe:435).

Ifglge Biordi & Galon (2013) kan tid pavirke individets kropsbevidsthed. Akutte traumer sasom
akutamputationer eller et slagtilfeelde kan medfgrer et abrupt kropsbillede, som individet kan fa
sveert ved, at nd at tilpasse sig. En kropsforandring over tid vil derimod i lavere grad pavirke
kropsbilledet og bevidstheden, da individet har laengere tid til at vaenne sig til den nye
kropsbetingelse - dog med det in mente, at nogen pa trods af en forandring over lang tid aldrig vil
tilpasse sig det nye kropsbillede. Nogle af de KOL-diagnosticerede fortzeller ogs3, at de godt vidste at
de havde KOL, inden de fik selve diagnosen (Grethe:43) og at diagnosen pa den made ikke kom som

en overraskelse for dem;

”[...] hvis jeg skal vaere helt zerligt sd vidste jeg det jo. Altsd inderst inde sd vidste jeg det jo godt,
men jeg var nok ikke klar over hvor hurtigt det kan gd med at gd ned af bakke, det var jeg ikke klar
over. Men de siger jo ogsd, at det kommer over mange dr eller flere dr” (Lis:466-468).

De fysiske begraensninger bliver med tiden altsa kun veerre og vearre for de KOL-diagnosticerede,
hvilket ligeledes er sygdommens praemis. Og det, som ligeledes er humlen i sygdommen, er netop at
den ikke kan kureres. Den er kronisk og udgangen vil veere terminal. Dgden er lige langt vaek for os
alle, men i hverdagslivet for de KOL-diagnosticerede bliver dgden alligevel mere naervarende end
tidligere:
"la det har jeg [bekymringer for helbredet], jeg ved jo at jeg skal do af det her, sd det har jeg
indimellem” (Lis:809-810).
Opsummering
Fysiske begraensninger som betingelser for de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv handler altsa i hgj
grad om, at KOL er en sygdom der szetter mange fysiske begransninger for de KOL-diagnosticerede

og at disse bade kan veaere besverlige at komme udenom, men ogsa decideret farlige for dem at
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udfgre. De har sveert ved selv at tage tgj pa, ggre rent, lave mad men ogsa sveert ved at traekke vejret,
spise mad og i det hele taget synke. Disse fysiske begransninger, som de KOL-diagnosticerede
oplever i deres hverdagsliv og som er en betingelse for deres hverdagsliv, betyder et skred i
selvfglgelighedens symbolske orden om en fuldt ud funktionsdygtig og palidelig krop. De fysiske
begraensninger betyder ogsa en svaekkelse af tilliden til kroppen, hvormed de har svert ved at
opretholde en fysisk integritet. De KOL-diagnosticerede devalueres pa grund af deres fysiske
begraensninger, som afholder dem fra at kunne kreeve tillid fra andre aktgrer i hverdagslivets
samhandlinger. De er bange for kroppens krumspring og hvad den kan finde pa. De frygter ikke at
kunne traekke vejret, at blive meget darlige og at dg. Men kroppen har ogsa vist sig at kunne

overraske positivt og pludselig kunne mere end forventet.
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6.2 En ny rolle i familielivet

Hendes datter ringer til hende. Hun lyder syg og forteller at hun ligger med feber og
begge bgrn ogsd ligger med feber og hoste. De havde brug for, at hun kom over til dem og
hjalp, for det var sveert at klare for datteren ndr hun selv ld syg. Det var nemlig den tid pa
dret hvor datterens mand arbejdede ekstra hdrdt og ikke kunne tage fri, sd datteren
havde ingen anden hjelp at fd end hendes. Hun kender de bgrn sd godt og har haft dem pd
utallige ferier med sig rundt. Ja det har hun faktisk gjort med alle sine bgrnebgrn. Selvom
hendes datter bor helt over pd Sjelland plejer hun sagtens at kunne tage bilen selv og
kare derover for at hjaelpe dem. Men det kan hun ikke mere. Hun bliver ngdt til at passe pd
sig selv og sit helbred. Hoste og feber er noget hun er meget opmaerksom pd ikke at rane
til sig og hun er netop lige kommet igennem et forlgb med lungebetaendelse. Og hun ved,
at hver gang hun fdr en lungebetzendelse, sd daler hendes lungekapacitet. Hun forsgger af
omveje at spgrge ind til, om mon ikke godt datterens mand kan tage en enkelt eller to
fridage, men det er helt udelukket fortzller datteren. Til sidst tager hun mod til sig og
siger nej til datteren. Hun er for svag til den lange tur og er bekymret for selv at blive syg.
Det er noget nyt, at hun ikke kan hjelpe og hun er bange for om datteren misforstd og
tror at det er fordi hun ikke vil hjaelpe. Datteren tager det pant og siger, at det havde hun
glemt og det er selvfplgelig i orden. Men hun kan alligevel hgre en skuffelse i datterens
stemme, som hun siger farvel. Hun satter sig hen i sofaen efter samtalen. Hun taenker pd
sin datter der ligger med feber og som ogsd skal passe sine syge bgrn samtidigt. Hun ved
hvor sveert og ulideligt det er at skulle passe andre, ndr man selv har brug for at blive
passet. Hun meerker den ddrlige samvittighed komme rullende ind over hende. Hun savner
den tid hvor alting ikke var sd kompliceret og hvor hun stadig kunne vaere den aktive mor
og mormor der hjalp sine bgrn og bgrnebgrn ndr der var brug for hende. Men sddan skulle

det ikke vaere laengere. Den tid er slut nu.
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7.2.1 En ny rolle i familielivet

Det er i familien, at de KOL-diagnosticerede finder trgst og fir omsorg, men det er ogsa i
familierelationen at svaere betingelser i deres hverdagsliv kommer til udtryk. De finder sig selv i en
ny rolle i familielivet, pa bade godt og ondt. En tidligere rolle som et aktivt familiemedlem, der passer
bgrnebgrn, er skiftet ud med rollen som et mere passivt familiemedlem, der maske endda har svert

ved overhovedet at komme pa besgg til aftensmad.

Ingen af de KOL-diagnosticerede har hjemmeboende bgrn, men derudover har de alle, undtaget Bent
og Grethe, en aegtefelle de lever med. De fysiske begraensninger pavirker ikke kun de KOL-
diagnosticeredes deltagelse i eget liv, men treenger ogsa ind og pavirker de KOL-diagnosticeredes
deltagelse i familielivet - det veere sig at passe bgrnebgrn (Petrea:142-143, Lis:395-396), hjelpe med
praktiske ggremadl (Bent:794-799), tage med pa udflugter (Jane:467-470), deltage i barnebarnets
konfirmation (Asta:256-264) eller tage et sarbart barnebarn med til svgmning (Jane:291-300).

"Altsd jeg kan jo ikke gh tumle bgrnebgrnene som jeg har kunnet engang, ikke og altsd det gor mig
lidt ondt at jeg ikke kan tage over og passe dem som jeg har kunnet for ikke” (Erna:135-137).

“Ej men de var jo skuffet, de var jo kede af det. Men gh, der var jo ikke noget at ggre. Altsd jeg
kunne jo ikke engang, hvis jeg skulle herfra og ned til bilen, jeg var aldrig kommet derned”
(Asta:256-267).

”Sd de er jo begyndt med 'Far, ndr du gdr pd pension, vores lange haek, vores carport skal males og
vores dit og vores dat, hvorndr kommer du’ (Bent griner). Men der er hun sd god Tove, der siger
hun ‘Ser du, det kan i lige sd godt leegge jer bag gret nu, fordi at hvis han kan klare sin egen have og
sad’ jamen jeg hjalper jo ogsd Tove lidt med forskellige sager ’sd er det det’. Fordi jeg har svaert ved
at sige nej, det md jeg tilsta” (Bent:794-799).

De KOL-diagnosticerede melder om en ny rolle i familielivet efter at de er blevet syge og om at denne
nye rolle, der er en mindre aktiv rolle end fgrhen, gor lidt ondt pa den enkelte KOL-diagnosticerede,
at de skuffer familien med den nye rolle, og at de KOL-diagnosticerede har sveert ved at sige nej til at
agere pa en made, som der blev forventet fgrhen. At det ggr ondt, at de skuffer og at de har svert ved
at sige nej, kan tyde pa at de KOL-diagnosticerede ikke laengere kan leve op til, at veere som de
'plejede’ at veere. Jf. afsnit 3.3 (Fglelser) handler skyldfglelsen blandt andet om, at vedkommende der
foler skyld har brudt et lgfte og en forventning om en bestemt handlen. Jeg finder midlertidigt hos de
KOL-diagnosticerede, at de oplever at have brudt et lgfte og en forventning om "hvad man ggr som
bedsteforaeldre’ sdsom at tumle bgrnebgrnene og tage dem med i svgmmehallen. Eller det at bryde et
lgfte og en forventning om ‘hvad far kan hjaelpe med’ sdsom at male carport og klippe haek. Og selvom
det maske aldrig har veret eksplicitte lgfter, sa har det fgr sygdommen veeret en typisk ageren for
disse KOL-diagnosticerede, at udfgre netop disse handlinger. Denne forhenvzaerende ageren, kan

betyde at bgrn og bgrnebgrn har faet en forventning om, at de handler pd denne made. De KOL-
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diagnosticeredes skyldfglelse er dermed rettet mod at fgle skyld over ikke at kunne leve op til rollen

som henholdsvis bedsteforaldre og far, og en skyld over ikke laengere at sla til i familielivet.

Men denne skyldfglelse er ikke kun noget de KOL-diagnosticerede oplever som vaerende en fglelse de
far pa grund af brudte lgfte nar de ikke kan forventningsindfri deres familie. Skyld er ligeledes noget
de KOL-diagnosticerede beretter om, som veerende en fglelse som deres familiemedlemmer ogsa bgr
fole - skyld over ikke at vaere stoppet med at ryge og skyld over ikke at agere hensigtsmaessigt pa
KOL:

“Jeg har givet dem det der 'Se nu hvordan jeg har det. Sddan skal i ikke ende’” (Asta:223-224).

"Men jeg har ogsd et barnebarn der ryger. Og det er jeg nok mere skuffet over. Det kan jeg
simpelthen ikke forstd at han ikke kan se, at det er dumt det han gor det” (Lis:482-483).

"Altsd, hende [Dorthes moster] gdr jeg og skubber til hele tiden fordi drh hun sidder ogsd der og
har sd ondt af sig selv og hun er sd ddrlig og, 'Jeg kan ikke forstd hvorfor du har det sd godt’ siger
hun. Jeg har jo haft det skidt og sd fdet det sddan gradvist bedre efter at jeg begyndte der med min
traening. Sd siger jeg til hende ’Jamen du kan fandme bare gd i gang med din traning i stedet for at
sidde pa din rpv ved siden af alle dine piller, et helt apotek der og sd sige, at du kan ingenting. Hvis
du begyndte at bevage dig lidt mere rundt, sd kommer det lige sd langsomt’. Jeg kan ikke holde til
det’, siger hun sd. 'Nej, sd kan man ingenting’ (Dorthe:522-528).

De har en forventning til deres familie om, at familien bgr agere anderledes end de gjorde, for at
undga at fa KOL. De ekspliciterer deres forventninger og hvis ikke disse forventninger indfries, bliver
de skuffede. Denne skuffelse, er pa samme made som skylden over en ny rolle i familielivet, henvist
til, at familien bryder den forventning som de KOL-diagnosticerede har til deres familie, om at vaere
et refleksivt individ der burde vide bedre. De KOL-diagnosticerede har dermed faet en ny stemme i
deres familie, hvor de repraesenterer den mulige fremtid, i sa fald familien vedbliver deres
nuvearende livsstil. De KOL-diagnosticerede agerer opdragende og maske endda lidt fordemmende.
Familien bgr leere af de KOL-diagnosticeredes fejl sa de ikke begar dem selv. For KOL er den 'fejl’ man
kun kan bega én gang og sa er den der for altid. De ligger inde med en erfaring som de gnsker at dele
med deres familie, men som deres familie ikke vil tage ved lzere af. Det er frustrerende, de bliver
skuffede og de beretter om hvorledes deres familie bgr fgle skyld over ikke at agere hensigtsmaessigt.
Men som Lis formulerer det: ”Jamen det [KOL] sker jo ikke nu’ siger han. Det har han jo ogsd ret i’

(Lis:491).
En ny rolle i samlivet

Den nye rolle i familielivet, geelder ogsa den helt neere og intime rolle i samlivet med en aegtefaelle
eller kaereste. De KOL-diagnosticerede beretter om nye udfordringer i samlivet, der er betinget af

deres fysiske begraensninger:
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”[...] sddan noget som sex det er afskrevet [...]Jaltsd vi kan godt std og holde om hinanden og kysse

og sddan noget men altsd det andet det er afskrevet helt” (Erna:542-550).
Erna var meget klar om sit sexliv, at det var stoppet og hvorfor. Hun fglte intet pres fra hendes mand
og det var tilmed ham der havde foreslaet, at det skulle stoppe, idet han var bange for at ggre hende
fortraed. De kunne dog stadig kysse og kramme hinanden, hvilket sa til gengzeld betgd en hel del for
hende. Petrea fortalte ogsa om, hvordan hun pa et tidspunkt i sit sygdomsforlgb havde veeret for svag
til at fa et stort knus af sin mand:

"Der var engang der kunne min mand nzesten ikke give mig et kram uden at jeg kom til at hoste.

Det var faktisk, det syntes jeg faktisk var slemt. Ja jeg har altid godt kunnet lidt at fd sddan et

ordentligt bjernekram du ved, sd skal det pludseligt til at vaere sddan noget mere forsigtigt noget,
det er jo ikke det sammen vel” (Petrea:88-91).

For Erna og Petrea er det de fysiske begraensninger der atholder dem fra at kunne have sex eller fa
store knus af deres meend. Erna omtaler ikke afholdelsen fra sex som et afsavn, idet "en keerlig
hverdag det er mere eller lige sad tilfredsstillende synes jeg” (Erna:563-563). For Petrea var de store
knus et stort afsavn for hende, men det er dog med tiden blevet muligt for hende, at kunne ggre det
igen. Der er ingen af de to kvinder der omtaler denne afholdelse som en aktivitet de bgr kunne leve
op til med deres maend eller som deres maend kraever af dem. Omvendt forholder det sig dog for
Bent:

“Der er nogle funktioner der skal fungere [...] ogsd i samlivet. Jeg har jo en kaereste, jeg blev skilt for

22 dr siden. Og sd har jeg sa haft en kareste siden [...] Der var jo ogsa nogle krav der skulle indfries

der 0gsd, og det var jo ogsd, hun skulle jo ogsd involveres i det [sygdommen] fordi til at, jeg havde
jo nogle begraensninger” [Bent:84-94].

Bent oplever altsd i hgjere grad end Erna og Petrea, at han skal leve op til nogle forventninger for
samlivet med hans kareste og at hans krop skal fungere i samlivet. Men Bent har sveert ved at leve op
til de kropslige krav der er i samlivet med sin kaereste. Det er nogle krav som han skal indfri overfor
hende men som er sveert, fordi at han nogle begransninger. Giddens taler om, at skamfglelsen er
direkte forbundet med selvidentiteten og giver sig til udtryk nar individet fgler sig utilstraekkelig.
Hos Bent finder jeg ligeledes denne skamfglelse komme til udtryk. En skam over at fgle sig kropsligt
utilstraekkelig over for sin kareste og ikke at kunne leve op til de krav, som der er i samlivet med

Bents kareste.

Bent er i hgjere grad end kvinderne underlagt et pres pa sin fysiske formaen i samlivet. Hos Erna og
Petrea blev det ikke ytret som noget videre problem, at intimiteten ikke leengere var, som den var
engang. Men hos Bent fandt jeg en fglelse af skam over en kropslig utilstraekkelighed, i samlivet med

sin kaereste.
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At vaere til besvaer

At veere til besveer ligger ligeledes i forlaengelse af, at have en ny rolle i familielivet. Deres fysiske
begraensninger kraever mere hjaelp og hensynstagen fra deres familie, jo veerre de far det, end hvad
de hidtil har kraevet. Denne hjelp anser de, for at veere til besveer for deres naere og de oplever at
belemre deres familie mere end ngdvendigt. Sygdommens padvirkning pa deres fysiske formaen
betyder en fratagelse af oparbejdede kompetencer og anciennitet til at kunne agere opdragende pa

deres familie:

“Selvfalgelig kan jeg da godt indimellem tanke 'Arh, bare man Id tre meter under jorden’, ikke,
fordi det er besverligt [...] og man synes at man er besvarlig ikke, man kan ikke tage med ud og
man kan ikke det ene og man kan ikke det andet og jeg kan ikke gd ud og sparke min mand i rgven
og sige 'Kan du sd komme i gang med at lave resten af haven’, vel, fordi, jo det kunne jeg hvis jeg
kunne noget selv, men jeg kan jo ikke tillade mig og skaelde ham ud vel. Sd kan jeg da godt blive
irriteret over at jeg er syg, ikke”(Jane:817-826).

En oplevelse af at vere til besveer, og et dertilhgrende gnske om ikke at veere til besveer, er altsa et
tema der gar igen, nar jeg leeser mine transskriptioner igennem. Under interviewene fandt jeg det
heller ikke selv underligt, at de ikke gnskede at laegge deres familier til last og lagde ikke mere i det.
Jeg begyndte dog, at undre mig over den selvfglgelighed jeg oplevede, der var hos de KOL-
diagnosticerede omkring dette tema, som ogsa var hos mig selv. Det var ikke underligt for nogle af os,

at de ikke gnskede at besveerligggre deres familier.

“Men nu har vi sd, nu her sd lang tid som min mand han er syg, nu vil jeg simpelthen henvende mig
til kommunen og fa dem til at stgvsuge og vaske gulv, jeg kan jo ikke blive ved med at spgrge vores
piger hver gang de kommer, de kommer jo for at besgge os, de kommer jo ikke for og, at stgvsuge
vel” (Lis:307-308).

Ifglge Bech-Jgrgensen kan selvfglgelighederne fgrst erkendes i sin helhed, nar de brydes op eller
skrider sammen, hvilket hun anser som argumentet for hvor grundlaeggende selvfglgelighederne er.
Selvfglgelighederne bringer orden, men ogsa orden mellem eksempelvis kgn, aldre og klasser (Bech-
Jgrgensen 1994:142). I min empiri finder jeg, at selvfglgelighedens symbolske orden om ikke at vaere
til besveer er under pres hos Lis. Det at sgge om ekstern renggringshjaelp hos kommunen, er en
ngdvendighed for at hun kan opretholde og genskabe selvfglgelighedens symbolske orden om ikke at
veere til besveer for sin familie. Ifglge Bech-Jgrgensens forandringstyper, betegner skred nogle
forbundne forandringer, der optraeder efter mange forskydninger i selvfglgeligheden. Jeg finder
ligeledes hos Lis, at der er sket et skred i selvfglgeligheden hos Lis. Hun har erkendt, at det er en
selvfglge for hende, at hendes bgrn ikke skal ggre rent hos hende og at hun derfor ma lave nogle
forandringer i hendes hverdagsliv der ggr, at hun kan opretholde denne selvfglgelighed. Det er

dermed mere attraktivt for Lis, at lade kommunen ggre hendes hjem rent, end at lade
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selvfglgelighedens symbolske orden bryde. Den relation hun har med sine dgtre beror ikke pa at de

skal lzegges til besvaer og hjeelpe hende med renggring, og denne selvfglgelighed skal opretholdes.

Dorthe har ligeledes oplevet at vere til besver for hendes familie. Hun fik forkert ilt med pa en
familieferie, som endte med at slippe op inden ferien var slut og som derfor kostede alt

opmeaerksomheden:

"Fordi vi skulle have vaeret ude at se en masse men vi kom jo ingenting [...]Det var trels. Det
gdelagde sddan lidt af ferien. Ogsa for de andre, det gjorde det” (Dorthe:388-390).

Men det er ikke kun overfor familien, at de KOL-diagnosticerede oplever at veere besverlige. De
fleste af de KOL-diagnosticerede jeg taler med, har det sveert med lugten af rgg, parfume, mados og
en enkelt har tilmed kraftig allergi overfor hunde og heste. Men ingen af dem har bedt mig om ikke at
lugte af rgg, ikke beere parfume eller har spurgt indtil hvorvidt jeg havde dyr derhjemme, nar jeg
skulle besgge dem i deres hjem. Dette til trods for, at det kan pavirke deres andedraet i en meget
negativ retning. Denne hensynstagen overfor andre, som i sidste ende kan gd ud over dem selv,
kommer ogsa til udtryk overfor fagpersonale:

“Og det var en weekend, sd jeg var lidt hdrd, fordi satme nej jeg vil ikke kalde en laege ud nu her i

weekenden, vi venter til i morgen. Men sd sgndag morgen der gik jeg sd fuldstsendig, der troede jeg

faktisk at det var slut [...] Jeg kunne overhovedet ikke fa luft. Jeg sad bare og (laver hikkelyde) ikke,

det var helt skidt. Sa ringede jeg til vagtlaegen, sd siger jeg til ham 'Ved du hvad den er fileme godt

nok galt, jeg kan satme ikke fd luft du, det kan jeg bare ikke. Sd du er ngdt til at komme’. Han kom

med det samme, han var her inden for ti minutter tror jeg [...] Og sd fdr jeg en kanyle i armen med
det samme og sd siger han ’Jeg ringer efter ambulancen nu’.”(Bent:98-110).

Habraken (2008) finder i deres kvalitative semistrukturerede interviewstudie af KOL-
diagnosticerede med sveer til meget svaer KOL (se afsnit 1.3 Eksisterende litteratur), at KOL-
diagnosticerede ofte ikke sgger hjelp hos sundhedsprofessionelle. De finder, at de KOL-
diagnosticerede fgrst sgger hjelp, nar de synes at deres situation er ud over det seedvanlige og at der
er en mulighed for, at deres tilstand kan forbedres. Dette kan altsd veere en forklarende arsag til,
hvorfor de KOL-diagnosticerede fgrst gnsker at sgge hjelp nar de pa denne made er ’sikre’ p3, at

have det slemt nok til, at det er legitimt at sgge hjeelp.

‘Ikke at veere til besvaer’ er en balancegang pa et tveaegget sveerd, hvor de KOL-diagnosticerede pa
den ene side har brug for hjelp, til at kunne klare mange af hverdagslivets ggremal, men hvor de
ogsd pa den anden side skal finde greensen for ikke at overskride selvfglgelighedens symbolske

orden, om netop ikke at belaste deres familier.
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Opsummering

De fysiske begraensninger har vist sig at betyde en ny rolle i familielivet og i samlivet, for de KOL-
diagnosticerede. De har skyldfglelse over ikke at kunne sla til og fgler sig i den henseende
utilstreekkelige. De oplever at bryde et implicit lgfte om at agere som de gjorde i deres
forhenvaerende mere aktive rolle. Men det lgfte og de forventninger deres familie har haft til dem,
har de matte bryde pa grund af deres fysiske begraensninger, hvilket de fgler skyld over. Men det er
ikke kun de KOL-diagnosticerede der oplever skyld. De KOL-diagnosticerede beretter ogsa om
hvorvidt de synes, at deres familier agerer uhensigtsmaessigt og at de bgr fgle skyld over ikke at
stoppe med at ryge og ikke reagerer hensigtsmaessigt pa KOL. Ud over skyld, fandt jeg ogs3, at de
KOL-diagnosticerede oplevede disse brudte lgfter og falelser af at veere utilstraekkelig, iszer i de
intime relationer i samlivet, som en fglelse af skam. Denne skamfglelse bundede i at de skammede sig
over deres fysiske formden, som de ikke mente at kunne leve op til de forventninger der var til dem.
Slutteligt fandt jeg, at de KOL-diagnosticerede ikke gnskede at leegge deres familier til last og vaere
besveerlige. For at opretholde en selvfglgelig orden om ikke at veere til besveer, sggte de hjzelp udefra,

saledes at de ikke skulle traekke pa deres familier og altsa veere til besveer for dem.
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7 DE KOL-DIAGNOSTICEREDES
HANDTERINGER AF HVERDAGSLIVETS
BETINGELSER

Som beskrevet i foregdende afsnit 6 (De KOL-diagnosticeredes betingelser i hverdagslivet), er der en

del betingelser for de KOL-diagnosticerede i deres hverdagsliv; fysiske begraensninger og en ny rolle i
familielivet. Men de KOL-diagnosticerede ser ikke blot til. De handler og forsgger, at handtere de
betingelser som deres hverdag er praeget af, med en sygdom som KOL. Disse handteringer for

hverdagslivets betingelser, vil kort blive opridset i det fglgende:

De KOL-diagnosticerede planlaegger sig sa vidt muligt ud af deres fysiske begraensninger - nar de er
alene, sammen med andre eller nar de bevager sig rundt i det offentlige rum. Dertil handterer de
deres hverdagsliv gennem en handtering af sygdommen, hvor de enten har accepteret den, fornzaegter
den eller er et sted midt mellem de to. De sgrger ogsad for at fa deres tanker adspredt gennem
syslerier og lyd. Dertil handterer de KOL-diagnosticerede hverdagslivets betingelser gennem sociale

relationer - eller isolation.

Fglgende analyseafsnit om de KOL-diagnosticeredes handteringer af hverdagslivets betingelser ser

derfor ud som fglger;

Hdndtering gennem planlegning indeholder en analyse af, hvordan de KOL-diagnosticerede

handterer deres hverdagsliv ved at planlaegge det ned i, sommetider meget sm3, detaljer.

Hdndtering af sociale relationer indeholder en analyse af, hvordan de KOL-diagnosticerede handterer

deres hverdagsliv gennem sociale relationer og til tider social isolation.

Hdndtering gennem accept og fornzagtelse indeholder en analyse af, hvordan de KOL-diagnosticerede

handterer hverdagslivet gennem henholdsvis en accept eller fornaegtelse af sygdommen.
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7.1 Hindtering gennem planlaegning

For at kunne handtere de brud, som de KOL-diagnosticerede oplever i selvfglgelighedens symbolske
orden om en fuldt ud funktionsdygtig krop, planleegger de deres hverdagsliv ned i meget sma
detaljer. Hvad der fgrhen blev taget for givet, skal nu planleegges og prioriteres, for at det kan lade sig
gore, hvis ikke det helt ma opgives. Det drejer sig om planleegning af maltider, bad, indkgb og
generelt hvad der skal nds i lgbet af dagen. Eller hvad de gnsker at na:

“Jeg stdr jo tidligt op om morgenen. Det har jeg altid gjort og har altid vaeret A menneske. Stdar op ved
en fem-halv seks tiden. Drikker min morgenkaffe, sidder og snakker med gemalen indtil han skal afsted
og jamen er der sd dage jeg ved, jeg skal noget, altsd herhjemme, sd laver jeg mange gange sddan en
prioriteringsliste og sd kan jeg sddan ligesom sige "Hvad skal jeg prove og nd i dag?’ [...] Det kan vaere
at jeg skal have tgmt opvaskemaskine, jeg skal have taget vasketgjet ned, jeg skal mdske have ja,
strygetgj. Smd oprydninger og [...] sd prioriterer jeg hvad der er vigtigst i dag og hvad er ikke sd
vigtigt, ikke. Og det, jamen opvaskemaskinen er selvfglgelig nok lidt vigtigere end at fd tgjet ned af
snoren, fordi vi har som regel tgj nok, ikke, s bliver det maske kun til opvaskemaskinen den dag. Eller
den formiddag” (Jane 67-78).

“Jeg er sa glad for at tre gange om ugen at jeg ikke selv skal ordne badeveerelse. Det er altsd godt nok
en pestilens. Jeg sidder ned i badet og men altsd, nu er det ogsd det at vi har sddan en glasvag ikke, og
altsd, den skal tgrres. Og altsd Poul han har sagt ‘Jamen lad det vare, jeg skal nok’, ikke, sd altsa der er
dage hvor jeg ikke gor noget og sd han bader hver morgen inden han tager afsted og sd md han sgu
tarre det over sd fra mig af dagen for [...] og sd det kan altsd godt vaere farst til aften at jeg gar i bad,
ikke. Og der er han sd flink til at gd ud og tgrre af bagefter” (Erna:253-262).

Bech-Jgrgensen finder hvordan hverdagslivet er bundet op af trivielle rutiner som hele tiden
forsgges opretholdt og genskabt. De KOL-diagnosticeredes hverdagsliv er dog meget uforudsigeligt,
da de aldrig ved hvordan deres krop ’har det’, den pageldende dag. Det er svert for dem, at
planlaegge nogle aktiviteter, som de med mere eller mindre sikkerhed ved, at de kan udfgre. Denne
uforudsigelighed som preaeger deres hverdagsliv, forsgger de at kontrollere gennem eksempelvis
prioriteringslister. Det er en made hvorpa de forsgger at skabe orden i de konstante kropslige
forandringer. Pa denne made far de gennem planlaegning, tilpasset deres hverdagsliv til deres krops
fysiske formaen, fra dag til dag. Men, som Bent ogsa fortzeller det, sa er det en belastning at skulle
planlaegge og prioritere sin hverdag pa denne made.

"Altsd, jeg prioriterede jo dagen, faktisk for jeg gik i gang med den 'Hvad er det du skal i dag? Jamen

jeg skal derhen og derhen og derhen og derhen. Nd, er der nogen steder du skal gad langt?’. Og det er en

belastning i sig selv at du ligesom skal prioriterer. Og sd samtidig med at du ikke har luft til at ggre de
ting som du egentlig gerne vil ggre”. (Bent 68-71).

Pa grund af deres fysiske begraensninger, er det sveert for dem at bevaege sig i deres umiddelbare
omverden, idet de aldrig rigtig kan tage deres egen ageren for selvfglgeligt. Deres krop er i en
nedadgdende forfatning, hvor den med tiden forvaerres. De oplever hvordan hverdagslivets

selvfglgelige symbolske orden konstant forandres og skrider sammen. Nar fgrst én selvfglgelighed er
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skredet sammen, sdsom bade at kunne tage opvasken og haenge vasketgjet op pa en dag, s ma de
tilpasse deres hverdagsliv efter den 'nye’ dagsorden som deres krop har dikteret og forsgge at

planlaegge deres hverdag endnu mere minutigst, for til sidst helt at stoppe med udfgre aktiviteterne.

De KOL-diagnosticerede forsgger, at forbinde sig til nogle allerede kendte rutiner i hverdagslivet,
som kobler dem til et hverdagsliv de har kendt tidligere. Disse rutiner kan kobles op til nogle kendte
samfundsskabte normer om, hvordan et hverdagsliv bgr og kan udfolde sig med madlavning,
renggring og personlig hygiejne. De ggr hvad de kan, for at haegte sig sa godt pa som muligt i disse
rutiner og strukturer. Men de bliver ogsa vrede og kede af det, over de rutiner i hverdagslivet, de ikke
leengere kan udfgre. De KOL-diagnosticerede hdndterer deres hverdagsliv ved, at genskabe og
omskabe hverdagslivets betingelser. Dette ggres gennem en prioritering af deres luft og energi - ikke
deres tid, sdisom mange andre mennesker i det moderne samfund ggr. For disse mennesker er tiden
imod dem pd mange omrader. For det fgrste er tiden medvirkende til, at deres sygdom forveerres
uanset om de vil det eller ej, og uanset hvad de ggr for at forhindre det. For uanset hvad, sa vil deres
lungekapacitet falde med tiden. Dertil er tiden imod dem pa et kropsligt plan. De er fanget i et limbo
mellem tid og krop, hvor de med deres i forvejen etablerede rutiner er vant til at kunne skynde sig,
hvis de er bagud pa tid og far travlt. Men at skynde sig fordi man har travlt og tiden lgber, er det
veerste et menneske med KOL kan ggre, for det forarsager andengd og sa kan de ikke fa luft og ma
stoppe helt op.
"Man md aldrig nogensinde jage med en KOL patient. 'Kan du nu ikke skynde dig’ og 'Kom nu’ og, sd

gdr man bare i baglds fordi sd begynder man og sd kan man slet ikke fd luften. Sd gdr man helt i
baglds. Det er noget af det vaerste” (Dorthe:23-25).

Der er intet de kan ggre, hvis tiden lgber fra dem. De kan ikke lgbe op til laegen fordi de er ved at
komme for sent til en aftale, de kan ikke hurtigt deekke et bord fordi geesterne kommer fgr tid og de
kan ikke lige hurtigt lave en lynrenggring. Tid, og det at lave en aftale pa et bestemt tidspunkt, er en
vaesentlig samfundsskabt konstruktion, som opretholdes igen og igen. At mgdes pa et bestemt
tidspunkt, at nd noget inden et bestemt tidspunkt, det er et ritual som disse mennesker har meget
sveert ved at leve op til. Men i stedet for at stoppe med at genskabe denne rutine og i stedet lade sine
omgivelser affinde sig med at 'vi mgdes nar jeg er klar’, sd ggr disse mennesker alt hvad de kan, for at
bibeholde og opretholde disse betingelser - og det ggr de ved at planleegge og prioritere. De er hver
isaer deres eget hverdagslivs bedste projektledere og de forsgger at regne ud, hvad de kan na inden
for en bestemt kropsramme, modsat tidsramme. De prioriterer deres kropslige energi og de ved, at
de har en begraenset maengde luft og energi som skal straekke sig til, at kunne udfgre det de gerne vil
- Kan det lade sig ggre? Er der noget i lgbet af min dag som er mindre vigtigt og som jeg kan droppe i

sa fald min energi og luft slipper op? Skal jeg fa hjzelp til nogle ting? P4 denne made bliver deres krop
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til en energi- og luftbank, hvor hverdagslivets ggremal tapper kreefterne og luften, og hvor banken
gar ind og dikterer, hvad der er at ggre med i dag, hvilket kan variere fra dag til dag. Dertil er deres
krop, som bank, fyldt med huller som en si, hvorfor det ikke kan lade sig gare, at spare noget energi

op til fremtidig brug. Luften og energi skal forvaltes nar den er der.

En anden made at planlaegge deres hverdagsliv ud fra deres krops fysiske formaen, er ved at indrette

deres hjem ud fra deres kropslige praeemisser:

“Jeg har kun noget stdende deroppe [i overskabene] som jeg senere siger 'Vi skal have det der i lgbet af
ugen’ (griner). Det er jeg jo ngdt til, ikke. Og sd alt det der i nederste skab derover, der er alle de der
gode maskiner som er nemme og bruge” (Lis:316-318).

“[...] vi har talt om at det eneste vi har gjort galt her det er at badevarelserne er rigtig treelse. Vi har to
baderum og et toilet, eller, vi har tre toiletter men altsd to hvor der er bad i. Men jeg kan faktisk ikke
komme ind med en badestol i nogen af dem” (Jane:501-504).

Pa denne made, bliver hjemmet ligeledes '’kroppens’ hjem. Hjemmet indrettes ikke efter aestetik og smarte
lgsninger, men efter hvad der er mest praktisk for kroppens virke i hjemmet og for hvad den kan. Det kan
anses for en enorm egenomsorg med sa stort et fokus pa sin kropslige formaen, men i virkeligheden har

de KOL-diagnosticerede i bund og grund intet valg.

De KOL-diagnosticerede handterer de mange brud i selvfglgelighedens symbolske orden, gennem
planlaegning. De planlaegger deres dag, deres opgaver, deres fremtidige brug af hjemmet pa en praemis om
en krop i forfald og si indretter de deres hjem ud fra deres kropslige formden. Al hverdagslivets
spontanitet og mulighed for aktivitet, bliver stille og roligt frataget dem over en arraekke. Og denne
fratagelse, bliver de KOL-diagnosticeredes nye hverdagsliv som de venner sig til, opretholder og
genskaber, indtil kroppen endnu engang svigter og bryder med den nye selvfglgelighed om kroppens

funktioner.
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7.2 Handtering af KOL i sociale relationer

En af de handteringer som de KOL-diagnosticerede benytter sig af, er et forsgg pa at udbrede
kendskabet til KOL - hvilket netop er drsagen til, at de alle har meldt sig til denne undersggelse. |
deres hverdagsliv, forsgger de ligeledes at udbrede kendskabet til KOL, ved at videreformidle de

informationer de kommer i besiddelse af.

Dorthe og Asta, de to KOL-diagnosticerede med laveste lungekapacitet og som er nogle af dem der
har haft sygdommen i flest ar, har ogsa medvirket i andre undersggelser. Dorthe har tilmed fast holdt
oplaeg pa fysioterapeutuddannelse om et hverdagsliv med KOL og en enkelt gang pa en konference
for leeger og sygeplejersker. De oplever hvordan denne mangelfulde viden i samfundet fgrer til
stigmatiseringer og skyldfglelser:

“Jamen hvis vi skal have noget op sd det begynder at ringe at vi ogsd skal vaere her fordi vi bliver jo

bare set ned pa [...] Fordi at det er vores egen skyld. Vi kunne have ladet vaere med at ryge [...] der

er nogen der siger ‘jamen sd skulle i bare have ladet vaere med at ryge’, ’Ja ja’ siger jeg” (Asta:599-
602).

"Og sd havde jeg en svigersgn som var hdrd ved mig, Ja det er sgu ogsd din egen skyld fordi du
kunne lade vaere med din rygen’. Og den sved” (Dorthe:57-58).

Denne oplevelse af mangelfuld viden, far helt konkret den konsekvens for dem, at de oplever at blive
mgdt med meget lidt forstdelse. De oplever ogsa at mange opfatter KOL som en selvforskyldt sygdom,
som de bgr skamme sig over. Imidlertid har de KOL-diagnosticerede ogsa travlt med at forklare mig
alle de grunde til, at deres KOL diagnose er kommet af andre grunde end kun rygning, selvom [...J

selvfplgelig er det en keempe medvirkende drsag til at det kommer, det er klart, altsd, det ved vi jo godt

(Jane:591-593).

Det er i dag alment kendt at rygning er usundt og kan have mange alvorlige fglger med sig - sdsom
KOL. De KOL-diagnosticerede mgder en virkelighed hvor de bliver bedt om at forholde sig
ansvarsfuldt til deres sygdom, ved at patage sig skylden for den. Charmaz (2019) argumenterer for,
at stigma som begreb formuleret af Goffmann, bgr udvides til at indeholde de strukturelle
perspektiver og politiker domineret af neoliberalismen. Charmaz’s undersggelse bygger pa en
etnografisk analyse af savel offentligjorte savel som upubliceret forskning hun har bedrevet gennem
sin karriere. Hun finder at neoliberalismen, der anser frihed og personlige interesser som bedst tjent
via en maksimering af gkonomisk konkurrence og minimering af offentlige reguleringer, former
mange handikappede og kronisk syges liv. Hun argumenterer for at neoliberalismen szetter veerdier
som individuel ansvarlighed, uathaengighed, konkurrence, effektivitet og profit hgjt. Disse vaerdier
stemmer godt overens med argumenter om ansvar for egen sundhed og privatiseret omsorg. Dertil

anser hun hvordan neoliberalismen bebrejder 'offeret’, altsd den syge, og anser vedkommende som

59



Kathrine Liitken

eneansvarlig for sygdommen (Charmaz 2019:2). Charmaz skriver dog i en amerikansk kontekst som
ikke er direkte oversettelsesbar til det danske velfeerdssamfund, som i hgjere grad end det
amerikanske, raekker ud og tilbyder hjelp til sdvel kroniske syge og handikappede. Men ikke desto
mindre, vil jeg i det folgende argumentere for, hvorfor jeg pa samme made finder, at den skyld og
(selv)bebrejdelse de KOL-diagnosticerede mgder i samfundet, er bundet op pa en neoliberal veerdi
om "ansvar for egen sundhed’ -men ogsa hvordan disse vaerdier kan tages op og bruges aktivt som et
veern mod verden. Det kan tjene som en symbolsk selvbeskyttelse, sidan Bech-Jgrgensen finder i sin
doktorafhandling, og altsd veaere en made hvorpd de KOL-diagnosticerede handterer deres

hverdagslivsbetingelse.

Lis og Jane er nogle af de KOL-diagnosticerede jeg talte med, som oplevede at blive ramt af
stigmatiseringer og skyld - enten som selvbebrejdelse eller i form af bebrejdelser fra andre:

"For det er sddan set lidt en skammens sygdom, ikke. Eller det er det jo sddan set, fordi nogen tager
jo fuldstaendig og siger 'Det er din egen skyld, du’,” (Lis:9-11).

"Jamen man giver jo sig selv lidt skyldfplelse ikke, fordi jeg har raget [...] det er straffen fordi jeg
har raget, ikke” (Jane:537-539)

KOL bliver hos disse to kvinder en selvforskyldt sygdom og en straf, for at have rgget. Det er straffen
for ikke at have handlet ansvarligt og korrekt, pa den nuvaerende viden om at rygning er skadelig. De
KOL-diagnosticerede star derfor i samfundets gjne som eneansvarlig for at blive syg med KOL. Det er
en stigmatisering af de KOL-diagnosticerede, som pa baggrund af Charmaz, kan spores tilbage til de
fgromtalte neoliberale veerdier om 'ansvar for egen sundhed’. Denne stigmatisering tager de til sig,
eller internaliserer de, hvilket dermed bliver til en selvstigmatisering, hvor Jane selv fortzeller at hun
tror det ma veere straffen for at have rgget. Det er nemlig iseer interessant at Jane oplever KOL som
en straf. Det er ikke en forbrydelse mod loven, Jane har gjort, men en forbrydelse mod den moralske
lov om haederlig opfgrsel, som har givet Jane denne straf. KOL er dermed et kropsligt stigma, der kan
forteelle andre at hun har forbrudt sig moralsk, ikke opfgrt sig i overensstemmelse med gzeldende
moralske orden, ikke har taget ansvar for egen sundhed og dermed skal straffes med KOL. En straf
alle kan se og som vil vare livet ud. Men det er ogsa her meget vigtigt at naevne, at KOL ikke kun
optraeder i forbindelse med rygning, selvom det dog er den primeere arsag i de vestlige lande. Som
naevnt i afsnit 1.2 (Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, Arsagerne til KOL s. 9), er der mange arsager til
hvorfor man kan fa KOL, blandt andet miljgmaessige eksponeringer, genetisk abnormitet, unormal
lungeudvikling eller en accelereret aldringsproces. Det er dog kun rygning som arsag til KOL, som de
KOL-diagnosticerede beretter om at blive mgdt med, hvilket dertil kan fgres tilbage til deres store

interesse for at fa udbredt et stgrre kendskab til KOL.
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I de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv er en af disse betingelser altsa hvordan deres sociale
relationer har zndret sig og hvordan de blandt andre mennesker oplever at blive bebrejdet med
skyld over at have rgget og fa KOL. Jeg finder ligeledes her, at de KOL-diagnosticerede handterer
denne relationelle betingelse med en symbolsk selvbeskyttelse, hvor de vaebner sig mod de "angreb’
som de mgder. Denne symbolske selvbeskyttelse bestar i helt at undga at fortelle om sin sygdom
(Bent 469-470) eller fortzelle om andre arsager til KOL, sdsom genetik:

"Og nu, det er ikke kun rgg jeg har fdet det af, fordi min mors familie alle hendes, hun har fem

sgskende, de har alle sammen KOL og to af dem er dgde som har siddet med ilt og i kgrestol [...] Der

altsd noget arveligt i min familie. Og vores datter hun var tre mdneder da hun var indlagt forste
gang med iltmasker og astma” (Dorthe:190-194).

"K: Sd du forteeller ogsd at du har KOL?

G: nej ikke sddan normalt, nej, det gar jeg ikke.
K: Hvordan kan det vaere?

G: Det har jeg ikke behov for” (Grethe:343-346)

“Men jeg fandt, jeg havde jo sd haft astma i mange dr, og sd fandt jeg sd ud af, at hvis jeg sagde til
folk at jeg havde astma ndr folk de spurgte mig, sd fik jeg ikke de der stikpiller med at 'Det er ogsd
din egen skyld’ [...] altsd det er ikke noget der er selvforskyldt. Det var det ndr man har KOL og ndr
man har rgget. Sd jeg begyndte bare at sige at jjamen jeg har astma’” (Dorthe:62-67).

For Dorthe er det ligefrem bedre at lyve om sin sygdom og lade som om hun lider af astma, end at
fortaelle at hun lider af KOL. Der er for Dorthe altsa flere sanktioner og moralske domme ved at lide af
en uhelbredelig kronisk sygdom som KOL, end der er over at lyve, hvilket kan understrege hvor
omfattende de stigmatiseringer som de KOL-diagnosticerede mgder, er for dem. For Dorthe har KOL,
og iseer det at hun bruger ilt, holdt Dorthe socialt isoleret. Hun blev veek fra sociale arrangementer og
endda bare fra at handle, da hun oplevede stigmatiseringer nar hun var ude i det offentlige rum: “Jeg
synes alle folk de glor pd en ndr man har sddan en ilt der” (Dorthe:599-600). Dorthe forteeller dog ogsa,

hvordan hun i dag er begyndt at fortzelle andre, at hun har KOL:

"Ja ja, ork ja. Det begyndte jeg allerede pa [at fortzelle] dengang hvor jeg havde veeret pd det kursus
der” (Dorthe:184).

‘Det kursus der’ som Dorthe omtaler, er et kommunalt udbudt KOL-kursus for KOL-diagnosticerede.
Alle, undtaget Jane, har deltaget pa et kursus i den respektive kommune de bor i og de fortzller alle
om, hvordan de fik meget mere viden og forstaelse om deres sygdom af kurset. Dertil har Dorthe som
sagt holdt en del foredrag. Den viden som Dorthe har opndet gennem kurset, har givet hende en
symbolsk selvbeskyttelse, som hun kan bruge hvis og nar, hun bliver konfronteret med
stigmatiseringer:

“Jamen det sdrer da en helt vildt, altsd. Fordi, det er jo ikke selvforskyldt. Hvad med dem som har
sukkersyge i dag, altsd, er det ogsd deres egen skyld fordi de har spist masserer af sukker og levet
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usund og, det er jo heller ikke deres skyld at de har fdet det. Altsd sddan er det jo med mange
sygdomme og det er jo sddan nogle ting som jeg nu har laert og sd ogsd sd kan man jo bedre svare
igen og sige sddan og sddan er det” (Dorthe:217-221).

Grethe, er en af de KOL-diagnosticerede der derimod virker til at have tage disse neoliberale
sundhedsveerdier til sig og bruge dem aktivt som en symbolsk selvbeskyttelse og en made at
handtere sit hverdagsliv pa. Hun fremstar som en meget sund, slank og aktiv kvinde, der bor i et
meget praesentabelt omrade og i et meget praesentabelt hjem, som spiller golf og som engagerer sig i

sygeplejeforeningen:

"lamen ved at sgrge for hver eneste dag at vaere i viggr, ikke, gd de der titusind skridt der og
arbejde i haven, sld grasset selv og, det, det er jo den made. Og sd gdr jeg ogsd til mange ting
sdadan, altsd jeg har egentligt, jeg spiller golf og [...] det vil jeg sd sige at motivationen ligger i hvert
fald meget neert for det og komme ud og gore nogle ting ved at jeg ved at jeg gavner mig selv, ikke”
(Grethe:90-95).

For hende var det vigtigt, at ggre alt det rigtige og her passede KOL ikke ind i billedet, som denne her
selvforskyldte livsstilssygdom. Men selvom hun pa bedste vis forsgger at leve op til disse fgromtalte
neoliberalistiske veerdier om "ansvar for egen sundhed’, ved lidt mekanisk at sgrge for at kunne seette
kryds ved det, som hun mener, er 'ansvar for egen sundhed’, kan KOL jo som bekendyt, ikke forsvinde.
Hun vil altid veere diagnosticeret med KOL. KOL, med den dertilhgrende stigmatiserende forteelling
om misligholdelse af egen sundhed, og et selvbillede om faktisk at tage ansvar for egen sundhed, er
sveert at forene. Der er en diskrepans mellem selvbillede og stigmatisering, som kan give en
skamfglelse over at blive ’sat i bas’ med en sddan sygdom, hvilket kan veere forklaringen pa hvorfor

Grethe ikke fgler ‘behov for at fortaelle’ om KOL.

Idet Grethe selv oplever at kunne leve op til de neoliberalistiske vaerdier, giver det hende en stemme
til at kunne fgre disse veerdier videre og paleegge andre KOL-diagnosticerede ligeledes at fglge dem.
Pa denne made understreger hun den forskel der er mellem hende og ’'de andre’ KOL-
diagnosticerede, som er dem der ikke lever op til ‘ansvar for egen sundhed’. Det bliver altsd ogsa en
made at differentiere sig og beskytte sig selv:

"Og det er sd ogsd det jeg taenker sommetider kan vare et problem for dem der har KOL det er at

det skal gd op for dem at det er dem selv, det er dem selv der skal yde det stgrste. Det bedste man

kan gore det er, at holde op med at ryge. Og s man far det KOL medicin og s md man ellers
knokle pd, for at det ikke skal gd ned af bakke, ikke” (Grethe:20-23).

Det kan pa denne made virke som om, at Grethe kompenserer for skammen over en ’selvforskyldt’
sygdom som KOL, ved at sgrge for pa bedste vis at leve op til idealet om en aktiv alderdom og en sund
livsstil. Skammen for Grethe handler altsd om en skam over at blive sat i bas med andre KOL-

diagnosticerede, som hun ikke anser for at leve op til de veerdier og idealer som hun selv har taget til

sig.
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[ modseetning til Grethes skam over at have en selvforskyldt livsstil, fik jeg hos Bent narmere en
fornemmelse af, at skammen var baggrund for en vrede mod at fa hjeelp:

“[...]Jhun bliver jo ved 'Sig til hvis der er noget, sig hvis jeg skal hjeelpe med noget, er der nogen ting,

skal jeg komme og gore rent’ og dit og der er jeg nok lidt for naertagende, det vil jeg ikke have. Jeg kan

klare mig selv. Og det kan jeg ogsd endnu, det er helt sikkert. Men gh, hvor leenge, det kan jeg ikke
svare pd” (Bent:677-680)

Thomas Scheff argumenterer for at skam er hovedfglelsen bag et utal af fglelser, herunder vrede.
Vrede kommer altsa til udtryk som arsag til skam, hvilket er en reaktion der ofte vil optrappe
konflikter. Det var tydeligt under interviewene, at Bent havde savel positive men ogsa negative
folelser mod sin kzereste, hvilket han ligeledes selv direkte udtrykte (Bent:674). Der opstar en vrede
hos Bent, som ved hjzelp af Scheffs teori, kan forklares ved at Bent skammer sig over at fgle sig

utilstraekkelig og derfor har brug for at understrege, at han godt kan klare sig selv.

Ud over en handtering i form af at vaebne sig med viden, ikke fortzlle andre at de lider af KOL,
forteelle om andre arsager til KOL end rygning eller slet og ret finde pa en anden lidelse end KOL, er
social isolation ogsa en made hvorpa de KOL-diagnosticerede handterer sociale relationer pa - men

ikke pa grund af de sociale relationer:

”[...] men vi plejer jo sd at tage ud til dem ikke, men det kan jeg jo ikke. Fordi jeg kan ikke gd op fra

vejen og sd ind til dem og alt det der” (Asta:424-425).
For Asta er hendes krop i sa stort et forfald, at hun slet og ret ikke kan komme afsted til nogle sociale
arrangementer og dermed stort set forholder sig hjemme hele tiden. Dertil far hun ikke mange besgg,
da hun oplever, at hendes omgangskreds har trukket sig efter at hun fik KOL, men iszer ogsa efter at
hun har faet flere sygdomme oveni:

"Hvis der kommer nogen og shakker med ham dernede og han siger til dem Vil i ikke lige med ind

og have en kop kaffe og hilse pd Asta 'Nej’ [...] 'Nej vi skal skynde os’,” (Erna:398-401).

Asta selv mener, at besggene er stoppet, fordi deres omgangskreds er bange for hvordan Asta ser ud,

nu hun lider af savel KOL, lungekreeft, en udposning pa hovedkranspulsaren osv.

”[...] de er bange for at jeg ser anderledes ud, men jeg ser jo ganske normal ud endnu” (Asta:407).

Hendes mand kunne dog ikke bekraefte Astas mening, om at det er pa grund af hendes udseende at
de ikke leengere far geester. For ham handlede det i hgjere grad om, at de ikke ville leegge dem, og
iseer hende, til last med et besgg. [ og med at Asta ikke er i stand til at forlade hendes hus og hun ikke
far nogle besgg, kommer Asta ufrivilligt i social isolation. Hendes krop traekker hende veek fra sociale

arrangementer og de fysiske begreensninger ggr, at hun dermed bliver hjemme.
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Men det er ikke kun social isolation de KOL-diagnosticerede oplever. De KOL-diagnosticerede
beretter ogsd om hensynstagen og aftaler der laves, sddan at den KOL-diagnosticerede kan vaere med
i de sociale aktiviteter i det omfang vedkommende magter:

"Men sd blev aftalen sd, at Ole han kommer sd her ndr de kommer hjem og sd tager vi bare op og sd

drikker vi feelles kaffebord ved en af de andre og ellers sd er de ogsd her. Sd vi gdr pa tur” (Lis:537-
539).

Erna er i dag ikke sa aktiv i sociale arrangementer, da hun bliver meget udmattet af det. Hun forsgger
at planlaegge hendes energi op til det sociale arrangement, ved at slappe af et par dage fgr (Erna:634-
635). En made at handterer sociale arrangementer og undga social isolation p4, er altsa at planlaegge
sig ud af udmattelsen, ved at spare energi op til den kommende aktivitet. Det, der udmatter de KOL-
diagnosticerede er at der er mange mennesker tilstede:”[...] nej mange mennesker, det dur jeg ikke til

mere” (Erna:642).

Opsummering

De KOL-diagnosticerede oplever et lavt vidensniveau om KOL i samfundet. Der er mange arsager til
at KOL kan forekomme, blandt andet rygning, miljgmaessige eksponeringer og genetisk abnormitet.
Men den arsag til KOL, som de KOL-diagnosticerede berettede om at mgde blandt andre mennesker,
var rygning. Selv mente de, at der var flere arsager til hvorfor de havde faet KOL. De KOL-
diagnosticerede oplever, at blive mgdt med neoliberalistiske veerdier om "ansvar for egen sundhed’.
Idet KOL kaedes sammen med rygning, oplever de dermed at skulle sta til regnskab for deres sygdom
og fa bebrejdelser for, hvorfor de ikke har levet op til dette ansvar for egen sundhed. De KOL-
diagnosticerede oplever hertil, at de bgr fgle skyld over deres sygdom og anser det ogsa som en straf,
for at have rgget. En made at beskytte sig pa, mod disse stigmatiseringer, er blandt andet ved at
fortaelle om andre arsager til hvorfor de har faet KOL, helt lade veere med at sige de har KOL, lyve om
sygdommen og lade som om det er astma de fejler, forsgge at leve op til disse neoliberalistiske

veerdier eller veerne sig med viden om sygdommen.
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7.3 Handtering gennem accept og fornaegtelse

For de KOL-diagnosticerede er KOL en betingelse i deres hverdagsliv, som de bliver ngdt til at
forholde sig til. Det er forskelligt hvorvidt de KOL-diagnosticerede har accepteret, at de er syge med
KOL eller forsgger at fornaegte sygdommen. Denne analyse vil vise, hvordan de KOL-diagnosticeredes
handtering af sygdommen, af henholdsvise accept og fornaegtelse, bygger videre pa de KOL-
diagnosticeredes handteringer af de sociale relationer.

"Men jeg, jamen jeg ved det ikke, det er nok mdske ikke sd typisk fordi jeg mdske alligevel er meget

afklaret med at jeg er syg. Og at sddan er mit liv bare, ikke, altsd det nytter ikke noget at brokke
mig over det” (Jane:808-810).

Jane beretter om, hvordan hun selv oplever at have accepteret KOL. I afsnit 7.2 (Handtering af sociale
relationer), argumenterede jeg for, at Jane ansa KOL som en straf, for at hun har rgget - og stadig
ryger. KOL var straffen mod den moralske ’forbrydelse’ hun havde begaet. Det giver i denne
sammenhang derfor god mening, at Jane melder om at have accepteret sygdommen (sin straf), og at
det dermed ikke nytter noget at brokke sig over den. Hun oplever altsa ikke, at straffen for bruddet

med den moralske orden kan ankes, hvorfor hun derfor ligesa vel kan accepterer straffen (KOL).

For Jane har denne accept betydet at hun har taget stilling til mange ting i sit liv, som det ikke virkede
til, at nogen af de andre KOL-diagnosticerede havde gjort, sisom begravelse. Men Jane har ogsa lavet
hvad hun selv kalder for en traskoliste, hvor hun har noteret alle de ting, hun gerne vil na at ggre og
opleve inden hun dgr eller bliver sa darlig, at hun ikke kan ggre det. Nogle af de ting der har stdet pa
Janes traeskoliste og som hun allerede har krydset af er, at skrive testamente, planleegge begravelse,
veare i USA (hvilket Jane har gjort to gange) og opleve en ballet (Jane:842-845). Dertil mangler hun
stadig at komme til New Orleans, men det er hun ikke sa sikker pa at hun nar:

"0Og jo kortere den [traeskolisten]er, jo mere har jeg jo ndet at fdet opndet det jeg ville. Der er nogen
ting jeg ikke skal udsette til om tre dr” (Jane:839-840).

Pa grund af sin historik som selvmordstruet, anser Jane ogsa KOL som hendes mdde, at forlade livet
pa tidligere end hun ellers ville have gjort. Hver dag er en ny dag med en mulighed, for at lave nogle
af de ting hun holder af. Jane er tilmed ogsa den eneste af de KOL-diagnosticerede der er vedblevet
med at ryge. Hun treener ikke, har ikke aendret sa forfeerdeligt meget pa sin kost og virker ikke til at
have en serlig proaktiv adfeerd i forhold til at undga, at blive mere syg end hun er. Hun forsgger dog,
at fa en masse ud af den tid hun har nu og her, men den skal bruges pa det hun holder af og det der
gor hende glad - ikke pa at stoppe med ryge, starte et veegttab eller begynde at traene. Hun vil leese
bgger, male, lave glas og ses med hendes kreative venindegruppe. P4 den made, kan Jane anskues

som en der har accepteret de neoliberalistiske veerdier om ’ansvar for egen sundhed’, hvilket hun
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ikke mener selv at have levet op til. Dette affgder en straf - som dermed er KOL. Men det virker ikke
til at Jane har overtaget de neoliberalistiske veardier og fgler at hun bgr leve op til dem. For Jane
ryger som sagt stadig og har intet andret i forhold til sin sygdom, i modsaetning til eksempelvis
Grethe. Denne accept af de samfundsskabte veerdier, men afholdelsen fra at overtage dem, betyder
altsa at Jane mere eller mindre kan accepterer sygdommen - og komme videre og ggre det, der ggr

Jane glad.

For Dorthe, som har varet diagnosticeret med KOL i 18 ar, beror hendes accept derimod pa et oplyst
grundlag om KOL. Hun har med sine 12 % veret den af de KOL-diagnosticerede der har haft det
veerst, men har i dag en lungekapacitet pd 21 %. Dorthe forteeller ligeledes, at hun i dag har
accepteret sygdommen "Helt ud” (Dorthe:619). Hun har ingen problemer med at vise sig i det
offentlige rum med ilt eller at sidde i karestol. Hun ytre sig om sin sygdom til fremmede, som hun
foler kigger pa hende (602-603), hun har veeret 'erfaren patient’ pa kommunens KOL-kursus i fire ar
(Dorthe:89), veeret oplaegsholder pa fysioterapeutuddannelsen, hvor hun fortalte om at have KOL
(Dorthe:13-14) og har holdt foredrag for sundhedspersonalet pa et sygehus om et liv med KOL
(Dorthe:788). Men sadan har det ikke altid veeret og Dorthe fortaller ogs3, at det har vearet en lang
og sveer proces for hende at na dertil, hvor hun har accepteret sygdommen:

"Det er ikke sddan noget man lige gdr hen og accepterer, det er det altsd ikke, det er svaert [...] man

kan jo egentligt ikke gore noget ved det og sd pd et tidspunkt der havde jeg sagt til mig selv, jamen

sdadan er mit liv nu engang som det er nu og sd md jeg bare fd det ud af det som jeg kan, i stedet for

at saette mig hen og vare sur over at det er ogsd trals, at det er mig det er gdet ud over”
(Dorthe:623-630).

At fa KOL har altsa betydet en del forandringer hos Dorthe. Da Dorthe fik diagnosen blev hun
depressiv og kunne ikke se sig ud af sygdommen (Dorthe:558-561). Efter deltagelse i det kommunale
KOL-kursus (afsnit 7.3.1 For lidt opmaerksomhed pa KOL) fik Dorthe mere viden om sygdommen og
den viden og deltagelsen i kurset betgd en del forandring hos Dorthe:

”[...] jeg havde altid vaeret sddan en lille generet en og lige pludselig sd voksede jeg bare med den
der opgave der og sd skulle jeg sd med og sd undervise” (Dorthe:93-94).

Jf. afsnit 7.2 er Dorthe meget sikker pa, at KOL ikke kun skyldes det faktum at hun har rgget tidligere.
Hun mente, at KOL ogsa skyldes en genetisk abnormitet. Dertil bruger Dorthe oplysning og viden om
KOL, som en made at handtere sygdommen pa i sociale relationer og som en made at vaebne sig mod
stigmatiseringer og fglelser af skyld. Denne handtering kan ligeledes spores i Dorthes made at
anskue hendes sygdom p3, i et accept/fornzegtelses perspektiv. Hun er meget oplyst om KOL, fgler i
dag ikke skyld eller skam over at vaere syg med KOL og forteeller hvordan hun "accepterer KOL fuldt
ud’.
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Men anderledes forholder det sig for Bent. Jf. afsnit 6.2 (En ny rolle i familielivet) skammede Bent sig
over sine kropslige utilstreekkeligheder i rollen som far og i samlivet med sin kaereste. Dertil
handterede han KOL i relationelle situationer, ved slet og ret at forsgge ikke at fortzlle nogen om
hans sygdom. Dertil fortaeller Bent at han har meget sveert ved at accepterer at han er syg med KOL:
"Og ordet det har jeg ikke brugt ret meget, KOL, fordi jeg synes den er sd negativ, ved det at den
hedder kronisk. Havde den bare heddet obstruktiv lungefunktion eller et eller andet, ddrlige lunger,

kald det hvad du vil, men den der 'Kronisk’ den har jeg det ikke godt med. Fordi jeg vil ligesom ikke
accepterer at jeg har det. Jo det vil jeg godt, men kun i en vis grad” (Bent:81-84).

Ovenstadende citat er i transskriptionerne direkte i forlaeengelse af Bents oplevelse om ikke at kunne
leve op til samlivets krav til sin keereste. Det bliver hermed tydeliggjort hos Bent, at skam er en
bagvedliggende arsag til Bents manglende accept af KOL. Dertil kan jeg kun gisne om, hvorvidt Bent
kan accepterer sygdommen, hvis han en dag ikke langere fgler skam over eksempelvis en fysisk
utilstraekkelighed. Dette kan dog ogsa hurtigt ga hen og blive en 'hgnen eller aegget’ diskussion, men
ikke desto mindre fremkommer det tydeligt hos iser Bent at skammen er arsag til den manglende
accept. Bent forholder sig altsd ogsa aktivt til KOL, men denne aktivitet beror i hgjere grad pa
fornaegtelse. Gennem en fornaegtelse af sygdommen, handler Bent pa et kropsligt plan, der skal tjene
til formal at holde sygdommen fra dgren. Han ggr alt hvad han kan, for at udskyde de veerste
forveerringer af sygdommen og har pa denne made i mange ar kunnet fornaegte sygdommen. Men,
som drerne gar, bliver det svaerere og sverere for Bent, at holde sygdommen for dgren:
“Men efterhdnden, nu er det jo mange dr, der md jeg nok erkende efterhdnden sd har jeg nok fundet ud

af at gh, jeg kan ikke fa kurven til at gd op. Den vil gd den forkerte vej. Og det, ja, det kan man sd bruge
til hvad man vil” (Bent:208-213).

Vos et al. (2010:119) fandt i deres studie om fornzegtelse hos lungekreeft patienter, at “avoidance of
information was found to be related to poorer social functioning, while denial of feelings was found to
be related to better social functioning”. Dette kan midlertidigt ligeledes anskues i dette speciale
Dorthe, som er den af de KOL-diagnosticerede der bruger viden om KOL som veern mod
stigmatiseringer og skyldfglelser, er ligeledes den af de KOL-diagnosticerede der beretter at hun har
accepteret sygdommen fuldt ud, i dag. Bent, som derimod har meget sveert ved at accepterer KOL,
lider ogsa af skam over sin fysiske formden. Ifglge ovenstaende studie, vil en fornaegtelse af Bents

fglelser, som i dette tilfeelde er skam, altsa kunne udggre en bedre social funktion.

Adspredelse

Asta og Lis er, ligesom Bent og Grethe, heller ikke helt sa afklarede med KOL, som Jane og Dorthe er
det. De har begge to indset, at sygdommen er kommet for at blive, men de har alligevel ikke helt

accepteret sygdommen. Bade Asta og Lis har meget sveer KOL med lungekapacitet pa henholdsvis 18
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% (Asta) og 30 % (Lis). For Astas vedkommende lider hun tilmed ogsd af mange andre lidelser,
sasom lungekraeft, udposning pa hovedkranspulsaren, en plet pa leveren, mulig tarmkraeft, mulig
depression og er nyligt strumaopereret. Hun er vred og fgler sig uretferdigt ramt af mange
sygdomme. Asta er iltbruger og kommer stort set ikke ud af huset, da hun har for mange fysiske
begraensninger til det. Lis er, ligesom Asta, ogsd iltbruger, men dgjer ikke af andre fysiske
komorbiditeter, udover depression. Hun har, ligesom Asta, ogsa svert ved at forlade huset og har
ligeledes svaert ved at ga. Men Lis kan godt ga og hun kan godt gd med sin rollator. Hun handler med
sin datter en gang om ugen og kan komme ud af huset. Det, der haemmer Lis i at komme ud af huset,
er hendes forfaengelighed og en skamfuldhed over sin sygdom. Hun treener en gang om ugen, men det
er sveert for hende, pa grund af ilten hun skal have med. [ stedet bgr hun ga ture frem og tilbage pa
den svalegang der er ved hendes lejlighed, men hun bliver flov over at ga frem og tilbage pa
svalegangen og snakker en del om, hvad andre mon ikke teenker om hende. Det samme ggr sig
geldende for Asta - hun oplever ogsa, at mange kigger pa hende og snakker om hende nar hun
endelig viser sig ude. Asta og Lis er de to af de KOL-diagnosticerede der virker til at veere dem der
selv-stigmatiserer sig mest. Det heemmer dem i aktiviteter udendgrs blandt andre mennesker. Det er
ligeledes derfor, at jeg anser Asta og Lis for at have sveert ved at accepterer KOL, idet de ikke ser

sygdommen i gjnene og star frem med KOL, pd samme made som eksempelvis Jane og Dorthe.

For at hdndterer KOL, pa trods af en fornaegtelse, sgger de begge to adspredelse i form af 'kryds og
tveers’, ordspil pa ipad’en, strikketgj og lyd. Hos Asta var radioen teendt da jeg kom hjem til hende og
hun fortalte, at hun altid hgrte radio, ogsa om natten. Lis fortalte derimod at hendes fjernsyn stort set
aldrig var slukket, kun om natten. For Lis var natten ikke slem, men dagen bgd pa en del sorger i
forhold til ikke at kunne deltage i det liv, hun kunne se ske ude foran hendes vinduer. Lidt af det
samme gjorde sig geeldende hos Bent, der ligeledes hgrte radio da jeg kom hjem til ham og som ogsa
fortalte, at han altid havde musik pa. Det kan ikke udelukkes at det er en gammel vane, men som Lis
fortalte:

"Sa tender jeg for radioen og fjernsynet. Sa tenker jeg ved mig selv at jeg kan da altid falge lidt
med i hvad der sker ude omkring” (Lis:825-826).

Asta og Lis sgger altsa adspredelse i hverdagen, i form af lyd fra radio og fjernsyn, for at handtere
KOL. Adspredelsen skal mindske tankemylder og give dem en fornemmelse af, at deltage i det
hverdagsliv der foregar omkring dem, idet de begge to oplever at vaere passive deltager. Denne
benzegtelse og skamfuldhed, iseer for Lis, holder Lis hjemme og afholder hende fra at ggre mange af
de ting, der kan hjaelpe hende med at fa det bedre med KOL. Adspredelsen fungerer dermed som en

fysisk-passiv handtering i et forsgg p3, at forneegte sygdommen.
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Opsummering

De KOL-diagnosticerede forholder sig til sygdommen gennem enten en accept eller fornaegtelse -
eller en blanding af de to. Accept og fornaegtelse er en made hvorpa de KOL-diagnosticerede kan
handterer deres livssituation pd, og som der kan vises tilbage til de handteringer de udviser i sociale
relationer. Jane fortzeller at hun er meget afklaret med sin situation og accepterer sygdommen. Hun
er ligeledes en af de kvinder, som fgler skyld over sygdommen og som ser KOL som en straf for
usund og umoralsk opfgrsel. Bent fornaegter derimod sygdommen og forsgger at keempe imod den.
Han kan dertil vises tilbage til en del skamfglelser om at fgle sig utilstraekkelig i familielivet og
samlivet. Slutteligt handterer de KOL-diagnosticerede deres hverdagsliv gennem en del syslerier og

adspredelse, samt et forsgg pa at drukne tankemylder i radio og lyd.
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8 KONKLUSION

Dette speciale har haft til formal at undersgge problemformuleringen: Hvordan hdndterer KOL-
diagnosticerede individer deres hverdagsliv. For at kunne besvare denne problemformulering, har jeg

set det for ngdvendigt forst at beskeeftige mig med underspgrgsmalet:

Hvilke betingelser kan siges at strukturere de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv?
Hvordan handterer KOL-diagnosticerede individer deres krop i hverdagslivet?

Hvordan hdndterer KOL-diagnosticerede individer de fplelser der opstdr omkring sygdommen?

Selvfglgelighedens symbolske orden er ’kroppen som fuldt ud funktionsdygtig’. Denne
selvfglgelighedens symbolske orden er betingelsen for de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv. Denne
betingelse strukturerer de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv, og omhandler endvidere en betingelse
om fysiske begraensninger og en ny rolle i familielivet. KOL betyder mange kropslige udfordringer for
de KOL-diagnosticerede og en dertilhgrende afkobling fra hverdagslivets trivielle rutiner. I takt med
at kroppen bliver svagere, desto mere og mere fylder og blokerer den, for en deltagelse i

hverdagslivet.

De fysiske begraensninger har ogsa vist sig at flyde fra individet ud til de sociale relationer og pavirke
individets rolle i familielivet. Denne betingelse strukturerer dermed den KOL-diagnosticeredes
relation til sin familie og dikterer hvilken rolle den KOL-diagnosticerede nu har mulighed for at tage.
Pa denne baggrund oplever de skyldfglelse over ikke lengere at kunne varetage den gamle rolle i
familien leengere. Men de KOL-diagnosticerede fortzeller ogsd om hvordan de mener at deres egen
familie bgr fgle skyld over at blive ved med at ryge eller reagerer uhensigtsmaessigt pa selv at have
KOL. Dertil finder jeg at de KOL-diagnosticerede oplever skam i forbindelse med deres krops forfald.
Slutteligt finder jeg, at de KOL-diagnosticerede oplever at det er vigtigt at opretholde
selvfglgelighedens symbolske orden om laegge deres familier til last og veere besveerlige. De KOL-
diagnosticerede handterede deres krop ved at planlaegge sig ud af, og ind i, aktiviteter som de mener,
at de kan holde til. De prioriterer deres energi og luft, sgrger pa denne made at uddelegere den

mangde energi og luft der matte vaere pa dagen.

Jeg fandt, at de KOL-diagnosticerede hdndterede fglelserne der opstod omkring KOL, hvilke som
oftest var fglelser af skyld eller skam og stigmatiserede oplevelser. Enten undgik de KOL-
diagnosticerede helt at tale om deres sygdom, fandt pa en anden sygdom eller fik forklaret om andre
arsager til KOL, end lige preaecis rygning. Viden var en made at hdndterer fglelserne omkring KOL p3,
som kunne give dem en symbolsk selvbeskyttelse, siledes at de fglte sig veebnet mod angreb om

skyld, skam eller stigmatiseringer - slet og ret fordi de havde stort kenskab til KOL. P4 samme made
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kunne neoliberalistiske vaerdier bruges som en symbolsk selvbeskyttelse og en made at 'feje for egen
dgr’. Denne handtering betgd ogsd en differentiering fra KOL som fenomen og en made at

positionere sig pa, som et individ der tager ansvar for egen sundhed.

Jeg kan derfor konkludere, at selvfglgelighedens symbolske orden om en fuldt ud funktionsdygtig
krop, konstant bliver udsat for skred og brud i de KOL-diagnosticeredes hverdagsliv. De KOL-
diagnosticerede individer handterer hverdagslivet gennem planlaegning af deres hverdagsliv, som en
made at forsgge at genviden kontrollen over deres krop og deres hverdagsliv. De har ikke forkastet
selvfglgelighedens symbolske orden om en krop der bgr lystre dem, og de keemper hver dag en kamp
for at opretholde denne selvfglgelighed. Det ggr de gennem konstante justeringer pa egne
forventninger til deres krops fysiske formaen. Planleegning og prioriteringer bliver hertil et meget
konkret veerktgj, til at forventningsafstemme 'med kroppen’. Dertil kan jeg konkludere at de KOL-
diagnosticerede handterer hverdagslivet gennem et forsgg pa at adskille sig fra KOL som sygdom -
eksempelvis ved ikke at fortzlle nogen om sygdommen eller i form af en overtagelse af
neoliberalistiske veerdier. Slutteligt kan jeg konkludere, at de KOL-diagnosticerede handterer deres
hverdagsliv enten gennem accept eller fornaegtelse - og at disse kan kobles op pd de KOL-

diagnosticeredes fglelser i hverdagslivet omkring skyld, skam og stigmatiseringer.

9 PERSPEKTIVERING

Det estimeres at KOL vil rangerer pa en 3. plads over dgdsarsager globalt set, i ar 2020. Det er en

sygdom som flere og flere individer vil blive diagnosticerede med og som medfgrer nogle svaere
fysiske begransninger, som med tiden kun vil blive vaerre. Disse fysiske begreensninger opstar som
baggrund for kroppens lungefunktionsnedsattelse der med tiden helt vil svaekkes - og som vil ende

med at koste de KOL-diagnosticerede livet.

[ takt med at demografien sendrer sig, og at der kommer flere aldre mennesker, vil vi ogsa opleve
flere individer der lider af denne sygdom. Det vil betyde et stgrre pres pa det offentlige
sundhedssystem, at flere i fremtiden vil lide af KOL. Dertil kan tal fra Danmarks Statistik, om en gget
andel af danskere der ryger, laegges til. Ifglge Sundhedsstyrelsen, Hjerteforeningen, Kreeftens
Bekeempelse og Lungeforeningen er andelen af den voksne befolkning der ryger, steget med 2
procent point fra 21 % i 2016 til 23 % i 2019 (sst.dk). I og med at tobaksrygning er den primaere

arsag til KOL, kan man dermed muligvis se en fremtid i mgde med endnu flere der lider af KOL.
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Der er det derfor vigtigt at tage den udvikling alvorligt og undersgge dette fanomen naermere.

Det er vigtigt at vide hvilke betingelser de KOL-diagnosticerede har i deres hverdagsliv, for at kunne
hjelpe disse individer til at hgjne deres livskvalitet og deres fysiske formden. De KOL-
diagnosticerede i dette speciale, beretter som fglelser som skyld og skam, og om stigmatiseringer. De
bliver mgdt med bebrejdelser over en sygdom, som de oplever at mange anser for selvforskyldt.
Dertil gnsker de stort set alle sammen mere opmarksomhed pa KOL, i et hdb om at disse
stigmatiseringer og bebrejdelser dermed vil aftage. En af de mader hvorpa de KOL-diagnosticerede
handterer disse fglelser pa, er gennem viden. Dette rdber ligeledes an pa, at det generelle
vidensniveau i samfundet bgr hgjnes, for at sikre bedre livsvilkdr og livskvalitet for de KOL-

diagnosticerede.

Pa et mere subjektivt niveau betyder KOL ogsa en forveerret livskvalitet. Med en krop i forfald, bliver
det sveere og sveere for de KOL-diagnosticerede, at kunne deltage i hverdagslivets mange aktiviteter.
For til sidst at blive sa sveert, at den sygdomsramte blot kan vaere hjemme og knap nok kan tale, idet
det ogsa kraever store anstrengeler. Livet kommer derfor til at handle om at overleve med KOL - og
ikke at leve med KOL. Kroppen dikterer dagens aktiviteter. Der er ikke meget livskvalitet i ikke at
kunne deltage i livet og i stedet blot vere tilskuer til det liv, der leves omkring en. Individet har

behov for at kvalitativt dueligt liv, men dette sveekkes ved en sygdom som KOL.

Pa baggrund af den ggede demografi med flere mennesker der estimeres til at fa KOL, flere unge der
ryger samt en darlig livskvalitet i forbindelse med KOL, er det derfor vigtigt at der vil blive forsket
yderligere i et hverdagsliv med KOL og den betydning KOL har for livskvalitet og deltagelse i

hverdagslivets mange aktiviteter.

Dette speciale beror pa semistrukturerede interviews med 8 KOL-diagnosticerede individer - 7
kvinder og 1 mand. Jeg fandt midlertidigt i mine empiriske data, at der virkede til at veere en forskel i
savel betingelser som handteringer inden for de to kgn. Jeg fandt eksempelvis hvordan kvinderne
havde mange sma syslerier og kreative projekter, som de kunne sidde med stille og roligt og hygge
sig med. Det veere sig strikketgj, haekling, sytgj osv. Disse sma kreative projekter, er iseer vigtige i en
sygdom som KOL, som netop fordrer stillesiddende aktiviteter. Syslerierne kan veere en made hvorpa
livskvaliteten kan hgjnes for de KOL-diagnosticerede, hvilket jeg dog ikke uden videre gnsker at
konkluderer pa nuveaerende tidspunkt, i dette speciale. Men ikke desto mindre, berettede specialets
enlige mand ikke om udfgrelsen af sma syslerier, men derimod om et gnske om at udfgre stgrre og

grovere aktiviteter, sdsom at klippe haek og ordne tagrender.
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En anden vaesentlig forskel blandt de to kgn, var i forhold til samlivet. Der var stor forskel pa hvordan
de kvindelige KOL-diagnosticerede forholdte sig til manglen pa sex, eller sveerhedsgraden af det, i
forhold til specialets mandlige KOL-diagnosticerede. For kvinderne blev der ikke berettet om nogen
skyld eller skamfglelser - sddan som det var tilfeeldet hos specialets mandlige deltager. Det har dog
ikke veeret en pointe jeg har haft kapacitet til at ga yderligere i dybden med, i dette speciale, idet jeg
havde sa stor en forskel pd informanter af de to kgn. P4 denne baggrund anser jeg det derfor for
vaesentligt, at perspektivere dette speciale til et studie af kgnsforskelle i KOL-diagnosticeredes

hverdagsliv og handteringer.
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BILAG 1 - INTERVIEWGUIDE

Information til de interviewede

Jeg er i gang med at skrive mit afsluttende speciale i sociologi pa Aalborg Universitet og det har jeg
valgt skal omhandle hvordan KOL-diagnosticerede mennesker oplever at skabe mening i deres
hverdagsliv. Jeg vil derfor spgrge meget indtil hvordan din hverdag ser ud og hvordan KOL pavirker
din hverdag. Dertil vil jeg komme ind pad nogle spgrgsmal som handler om identitet, kroppen og
tanker om fremtiden. Jeg optager interviewet, sa jeg bedre kan huske hvad vi har talt om nar jeg
kommer hjem. Du vil blive anonymiseret i opgaven pa den made at jeg vil skifte dit navn ud med et
andet, men din alder og beskaeftigelse vil forblive den samme. Jeg transskriberer interviewet sa det
kan bruges i min opgave og nar jeg har gjort det, sa bliver interviewet slettet pd min telefon. Du har
til en hver tid mulighed for at afbryde interviewet eller holde en pause hvis du skulle fa brug for det.

Jeg forventer at interviewet ca. kommer til at tage en times tid.

Baggrundsspgrgsmal
Til at begynde med vil jeg spgrge dig om nogle grundleeggende baggrundsspgrgsmal.

e Hvad er din alder?

e Hvad er din uddannelsesbaggrund? Og hvad har du haft som arbejde?
e Hvor slem er din KOL?

e Ved du hvor meget lungekapacitet du har tilbage?

e Hvornar blev du diagnosticeret med KOL?

Hverdagslivet

e Kan du starte med at beskrive en helt almindelig og typisk hverdag for dig? Hvad laver du fra
du star op til at du gari seng?

e Hvordan sa en typisk hverdag ud for dig inden du fik KOL?

e Hvad har sendret sig i din hverdag efter du fik KOL?

e Er der nogle ting du ikke lzengere selv kan ggre eller som er blevet veesentlig sveerere? Som
eksempelvis at lave mad, ggre rent, handle ind, besgge venner og tage til sociale
arrangementer?

e Har dit arbejdsliv veeret pavirket af din sygdom?

e Hvordan har KOL virket begraensende pa din hverdag?

e Har KOL eendret dit forhold til din familie og dine venner?
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Fortiden og fremtiden

e Hvordan ser du pa din fremtid?

e Hvordan sa du pa din fremtid inden sygdommen?

e Hvad er dine nuvaerende bekymringer omkring dit helbred?

e Kan du forteelle mig om en episode hvor du har teenkt over din fremtid eller fortid i forhold til

KOL og som har pavirket dig?
Kroppen

o Hvilke fysiske begraensninger har sygdommen haft for dig i din hverdag?

e Hvordan oplever du din krop i dag?

o Fgler du at du har kontrol over sygdommen?

e Hvilke symptomer oplever du i forbindelse med KOL?

e Hvordan har du det med dine symptomer? Er symptomerne med til at holde dig hjemme eller
er du ligeglad med at andre ser at du eksempelvis har andengd eller hoster?

e Kan du forteelle mig om en episode hvor du har oplevet at din krop har pavirket din hverdag?

Afrunding

e Er der nogle ting der praeger din hverdag med KOL som du ikke syntes vi har veeret inde pa

her?
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