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Sammanfattning

Utvecklingen av kroniska tillstdind sdsom hjértsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom
paverkar flera aspekter av patientens livssituation. De har en djup inverkan pd patientens
upplevelser av sin egen hédlsa och vilbefinnande samt funktionella status och livskvalitet.
Tidigare studier har omfattande beskrivit hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom var
for sig inom sitt omradde men f& kvalitativa studier tar hdnsyn till tillstdindens samexistens ur
ett vardvetenskapligt perspektiv. Syftet var att beskriva inneborden av att leva med hjartsvikt
och kroniskt obstruktiv lungsjukdom utifran ett livsvarldsperspektiv. Med en fenomenologisk
och reflekterande livsvirldsansats ges en mojlighet att beskriva étta patienters vardagliga
upplevelser av allvarliga och kroniska tillstdnd utifrdn sina egna beréttelser. Ur analysen
framstar en generell struktur som beskriver fenomenet som ett accepterande av en
oforutsdgbar kropp och en fordndrad livssituation. Ndr kroppens krafter balanseras och
anpassas efter tillstandens villkor infinner sig harmoni i livet. Fenomenets generella struktur
illustreras via resultatets fem konstituenter; en kropp som sviker, att tvingas avsta, att leva det
liv som ges, att 1agga sitt liv i andras hander och att forlora sin identitet.

Nyckelord: acceptera, fenomenologi, hjértsvikt, kroniskt obstruktiv lungsjukdom,
livskvalitet, vardvetenskap.

Abstract

The progress of chronic disorders such as heart failure and chronic obstructive pulmonary
disease affects various aspects of life. They have an deep impact on patients’experience of
health and wellbeing and their functional qualities and quality of life. Several studies have in
an extensive way described heart failure and chronic obstructive pulmonary disease in its own
domain but few qualitative studies consider coexistence of the disorders from a caring science
perspective. The aim was to describe the meaning of living with heart failure and chronic
obstructive pulmonary disease from a lifeworld perspective. With a phenomenological and
reflecting lifeworld approach it’s possible to describe eight patients daily experiences of
living with severe and chronic disorders from their own narratives. A general structure
describing the phenomenon emerges from the analysis as an acceptance of an unpredictable
and changed situation in life. When bodily strengths are balanced and adjusted due to the
condition of the disorders harmony will appear in life. The phenomenon’s general structure is
illustrated through five constituents; the failing body, make sacrifice, living the life that exist,
placing one’s life in the hands of others and to lose one’s identity.

Keywords: acceptance, caring science, chronic obstructive lung disease, heart failure,
phenomenology, quality of life.
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1. Inledning

Under den tid som jag har varit yrkesverksam som sjukskoterska pa en avdelning dir patienter
med hjirtsjukdom vérdas har jag triffat patienter som drabbats av bade hjartsvikt och kroniskt
obstruktiv lungsjukdom. D4 de insjuknar med akut andndd ar forloppet relativt dramatiskt och
det syns tydligt att det dr ett dngestfyllt forlopp. Sjukskoterskans uppgift ar till stor del
koncentrerad till att utfora medicinsk behandling eftersom det ar ett allvarligt tillstind. Med
vitskedrivande spruta i ena handen och inhalationsmedicin i den andra handen har
sjukskoterskan som syfte att lindra patientens symtom. Att med alla medel forsoka fa
patienten att andas i en mask som tétt sluter 6ver mun och nésa och samtidigt forsdkra dem
om att det dr det basta de kan gora for att 6verleva kédnns ibland som en utmaning.

Det hdr korta motet som sjukskoterskan har tillsammans med patienten pa sjukhuset ar
otillrackligt for att till fullo forstad de utmaningar som patienterna stir infor nér de forsoker att
inforliva tva kroniska och allvarliga sjukdomar i sitt liv. Det dr hiar min nyfikenhet véxt fram.
Vad innebér det att leva med hjartsvikt och KOL? For den yrkesverksamma sjukskoterskan dr
det viktigt att ha beredskap for de kroppsliga fordndringar som uppstar i samband med
tillstinden. Men det innebédr ocksa att det finns andra aspekter av patienternas livssituation
som forsummas. Av den orsaken kénns det betydelsefullt att studera de mangdimensionella
aspekter av livet som patienten moter. Det sammanhang som patienterna befinner sig i och de
upplevelser de har av sitt hilsotillstand i vardagen bor undersdkas och synliggoras ytterligare.
Genom att ta del av och uppmarksamma patienters egna beréttelser om hur det &r att leva med
hjértsvikt och KOL fér sjukskoterskan en inblick i hur de upplever sin livssituation. Att vara
oppen for det individuella minskar risken att se alla patienter som en enhetlig grupp med
samma problem och behov i vérdsituationen.

2. Bakgrund

Examensarbetets vardvetenskapliga utgangspunkt ar fenomenologisk och fenomenet av
intresse att studera ar att leva med hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom. Som en
vedertagen forkortning for kroniskt obstruktiv lungsjukdom anvidnds begreppet KOL.
Hjartsvikt kan forekomma bade som ett akut och ett kroniskt tillstind men anvédnds hér
synonymt med kronisk hjdrtsvikt. Begreppen patient och intervjuperson anvinds omvéxlande
beroende pa vilken kontext som avses. I bakgrunden dir tidigare forskning och
kunskapsteoretiska utgangspunkter redovisas forekommer begreppet patient. I samband med
att intervjuerna genomforts samt analysprocessen inletts dvergar patient fortsittningsvis till att
bendmnas intervjuperson.

Bakgrunden inleds med en medicinsk beskrivning av hjartsvikt och kroniskt obstruktiv
lungsjukdom. Utifran tidigare forskning foljer ett avsnitt om hur tillstinden samexisterar
tillika en beskrivning av patienternas upplevelser av livskvalitet i det dagliga livet. Darefter
redogdrs for kunskapsteoretiska utgangspunkter dar begreppen livsvérld, intersubjektivitet
och subjektiv kropp skildras i relation till fenomenet att leva med hjértsvikt och KOL.
Avslutningsvis presenteras problemformulering och syfte.



2.1 Hjartsvikt

Hjartsvikt uppskattas 1 Sverige till cirka tvd procent av befolkningen. Prognosen for hjartsvikt
ar simre an for vissa cancersjukdomar och dodligheten stiger hos patienter med svér hjartsvikt
till 40-50 procent per &r. Hjértsvikt i sig dr inte en sjukdom utan ett tillstind som orsakats av
en underliggande ischemisk hjartsjukdom eller hypertoni, vilka &ar de vanligaste orsakerna till
hjéartsvikt (Europe & Tyni-Lenné, 2004; Héagglund, 2007). Det &r inte ovanligt att hjartsvikt
forekommer med andra kroniska sjukdomar sdsom KOL (Strémberg, 2005).

Nedséittning av hjartfunktionen kan forekomma bade som en systolisk och en diastolisk
dysfunktion, de flesta patienter med hjértsvikt har bdda formerna. Systolisk dysfunktion
innebdr att pumpférmagan dr nedsatt medan diastolisk dysfunktion innebér att hjirtat drabbas
av relaxations- och fyllnadssvérigheter da hjartmuskelviggen fortjockas, forstyvas och mister
sin elasticitet (Stromberg, 2005). Nedsatt hjartfunktion méts vid ekokardiografiundersokning
och klassificeras utifran tre kriterier: symtom pa hjartsvikt i vila eller under arbete, objektiva
tecken pa hjartdysfunktion och klinisk forbattring efter behandling riktad mot hjértsvikt. De
tvd forsta kriterierna ska vara uppfyllda for att kunna stédlla diagnosen (Socialstyrelsen, 2008).
Niér hjartat inte har formaga att forse kroppens olika organ med adekvat blodtillforsel medfor
det kompensatoriska fordndringar 1 hemodynamik, njur-, nerv- och hormonsystem (Europe &
Tyni-Lenné, 2004).

2.2 Kroniskt obstruktiv lungsjukdom

KOL forvéntas att bli den tredje vanligaste dodsorsaken i vérlden ar 2020. Fran 50 ars élder ar
det cirka atta procent av befolkningen som lider av KOL vilket motsvarar 400 000- 700 000
ménniskor och omkring 2500 avlider varje ar i KOL i1 Sverige (Socialstyrelsen, 2004).

KOL ir en kronisk, sakta viaxande luftrors- och lungsjukdom. Den orsakas av inflammation i
de sma luftréren samt av emfysem i1 lungvdvnaden. Tillsammans bildar de en kronisk
luftvdgsobstruktion som bidrar till en lungfunktionsnedséttning. I de allra flesta fall ar
sjukdomen en foljd av tobaksrokning eller passiv rokning (Cicutto, Brooks, Henderson,
2004). Med spirometri stdlls diagnos och svérighetsgrad. Sjukdomen varierar mellan lindrig,
medelsvar och svar KOL (Nationellt vardprogram for KOL, 2004). Stabila faser av
sjukdomen avbryts ibland av akuta forsamringstillstind. Mycket liten medicinsk hjdlp finns
att fi pa grund av de permanenta skadornas omfattning i lungorna (Andenas, Kalfoss, Wahl,
2004; Barnett, 2005).

Forutom symtom av hosta och 6kad slemproduktion drabbas patienter med KOL av det som
kallas "air trapping". Det innebér att det alltid &r en viss méangd luft som stannar kvar i
lungorna och dérmed kan de inte heller andas in sd mycket ny luft (Nationellt vardprogram for
KOL, 2004). Da kronisk andningssvikt uppstar kan kontinuerlig syrgasbehandling 16-24
timmar om dygnet vara befogat vilket anses fordubbla dverlevnaden. Samtidig kardiovaskuldr
sjukdom bidrar ytterligare till att forsdmra 6verlevnaden vid KOL (Socialstyrelsen, 2004).



2.3 Tillstdnd som samexisterar

Bédde hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom har studerats omfattande var for sig
inom sitt omrdde, endast en liten del av den vérdvetenskapliga forskningen studerar
samexistens av hjartsvikt och KOL. De kvantitativa studier som patriffats ger bevis for att
sjukdomarna forekommer samtidigt och hir redogors for ett fatal av dem. I takt med att
medellivsdldern stiger 6kar dven forekomsten av kroniska sjukdomar. Hjértsvikt och KOL
anses vara ett stort folkhdlsoproblem i hela vérlden, de ar enskilt nagra av de vanligaste
dodsorsakerna (Stromberg & Martensson, 2003; Bosworth, Steinhauser, Orr, Lindquist,
Grambow, 2004; Solano, Gomes, Higginson, 2006; Macchia, Monte, Romero, D Ettore,
Tognoni, 2007).

I en studie av Rutten, Cramer, Lammers, Grobbee, Hoes (2006) antogs att det var vanligare
med lungfunktionsnedséttning hos patienter med oidentifierad hjartsvikt, men &ven att
oidentifierad hjértsvikt var vanligt hos patienter med KOL som upplever akut andndd. I
resultatet framkom att samexistens av sjukdomarna varierade avsevirt, mellan 10-46 procent
av patienter med KOL visade sig dven ha tecken till hjartsvikt. Anmérkningsvirt var att ingen
redogdrelse om KOL bland patienter med hjartsvikt framkom. Prognosen for hjartsvikt
bedoms for det mesta i relation till forekomsten av ischemiska kérlfordndringar och inte i
samband med samtidig KOL- sjukdom.

Péaverkan av KOL hos patienter med hjartsvikt har inte uppmirksammats och utvdrderats pa
samma sétt. Det framkommer dndé att forekomsten dr hog, mellan 20-30 procent av patienter
med hjirtsvikt har dven fatt behandling for KOL. Hos patienter med hjirtsvikt som ocksa
drabbas av KOL medf6r att omvardnadsbehovet likvdl som dodligheten 6kar. Trots att KOL
ar en allvarlig, kronisk och dddlig sjukdom anvénds inte KOL for att beddma prognosen av
hjartsvikt (Macchia m.fl., 2007). Anledningen antas bero péd att den diagnostiska
bedomningen forsvaras av sjukdomarnas likartade symtom och att diagnostiska
undersokningar inte anvdnds i den utstrickning som dr mojligt. Néar patienter utan kand
lungsjukdom klagar 6ver andfaddhet eller trotthet genomfors vanligen undersdkningar med
syfte att pavisa nedsatt hjartfunktion. Nar patienter med kdnd KOL 1 ett stabilt skede upplever
andfaddhet tillskrivs symtomen sjukdomen. Undersokningar genomfors i regel inte vilket
medfor att nedsatt hjartfunktion inte uppticks (Rutten m.fl., 2006; Jemtel, Padeletti, Jelic,
2007).

Symtom av hjértsvikt och KOL gér att jamfora till en viss gridns och de kan dven jamforas
med tanke pa dess utveckling. Bdda sjukdomarna ar allvarliga, kroniska och de karaktériseras
av andfdddhet samt dr relaterade till ohdlsosamma vanor sdsom rokning (Bosworth m.fl.,
2004; Arnold, Ranchor, DeJongste, Kdeter, Ten Hacken, 2005). Aven om det i det stora hela
finns likheter mellan patientgrupperna rapporterar generellt patienter med KOL andfiddhet,
fysisk forméaga och hilsouppfattning sdmre &n patienter med hjartsvikt. Bedomning av hjart-
och lungfunktion anses ge en rittvis bild av sjukdomens svarighetsgrad men for bada
patientgrupperna framkommer att det inte dr sjukdomen som sadan utan istéllet resultatet av
den fysiska begransningen som &r viktig for hur patienten sedan uppfattar sin hélsosituation.
Kroniska sjukdomar péverkar flera aspekter av patientens hilsa och de har dven en djup
inverkan pa patientens funktionella status och livskvalitet. For vardpersonal &r det viktigt att
ocksa ta del av patientens upplevelser av de fysiska begrinsningarna i1 vardagen
(Arnold m.f1., 2005).



2.3.1 Upplevelse av livskvalitet

Tidigare vardvetenskaplig forskning fokuserar pa hur livskvalitet sdtts i samband med
sjukdomar och hilsa men det har alltid diskuterats kring huruvida livskvalitet och hilsa bor
sarskiljas frdn varandra. Livskvalitet dr dock ett mangdimensionellt begrepp som inkluderar
bade positiva och negativa aspekter av livet. Begreppet livskvalitet dr subjektivt pa sé sitt att
det ar patientens virderingar av livssituationen som dskadliggors utifran ett fysiskt, psykiskt,
socialt och miljoméssigt perspektiv (Hagglund, 2007).

Kvalitativa aspekter sdsom patientens uppfattning av livskvalitet bor tas 1 beaktande 1
behandlingssyfte. Da den kroniska sjukdomen utvecklas paverkas patientens formaga att
utdva kontroll over sitt eget liv (Bosworth m.fl., 2004; Hagglund, 2007). Flera studier visar
hur patienter med hjartsvikt och KOL upplever sin livssituation. Upplevelserna hérror inte
bara frdn symtomen i sig utan det faktum att den funktionella statusen forsdmras med bade
fysiska och sociala begrinsningar till foljd (Yu, Lee, Kwong, Thompson, Woo, 2007).
Litteraturen visar att livskvalitet dr viktigare fOr patienten an tidigare antagits da 49 procent av
patienter med hjartsvikt valde behandling som forbattrade livskvaliteten d&ven om den
forkortade livet (Bosworth m.fl., 2004; Hagglund, 2007). Sérskilt det mentala vélbefinnandet
och andra psykosociala faktorer &r lika viktiga for patientens upplevelse av livskvalitet. Nér
dessa kvalitativa faktorer tas hinsyn till i storre utstrackning kan nya végar till forbattrad
livskvalitet for patienter med hjartvikt och KOL nas (Bosworth m.fl., 2004; Barnett, 2005).

2.3.2 Det vardagliga livet

De vanligaste symtomen som patienter med hjirtsvikt upplever dr trotthet eller generell
fatigue och andfiddhet. Men é&ven symtom sdsom allmén sjukdomskénsla, yrsel,
hjartklappning, bensvullnad, svarigheter att ligga pad rygg i sdngen, minnesforlust och
forvirring dar vanliga. Alla symtom har en negativ och inskrdnkande effekt pa det vardagliga
livet (Bosworth m.fl., 2004; Europe & Tyni-Lenné, 2004). Till skillnad fran akut trétthet som
ar ett tempordrt tillstdnd som forsvinner snabbt efter vila upplever patienter med hjértsvikt en
slags trotthet som &r olik den trotthet som vem som helst upplever. Det hir tillstindet ar
kroniskt och vila ger inte den lindring som forvédntas. Ream & Richardson (1997) foreslar en
definition av fatigue som syftar till att upplevelser av fatigue bestar av ett samspel mellan
somatiska och psykosociala faktorer: “Fatigue is a subjective, unpleasant symptom which
incorporates total body feelings ranging from tiredness to exhaustion creating an unrelenting
overall condition which interferes with individuals™ ability to function to their normal
capacity” (s. 45).

Andfaddhet ar ocksa ett av de vanligaste symtomen vid KOL men oftast sétts det i relation till
det naturliga aldrandet eller forsdmrad kondition. Litteraturen anger att en tidig diagnos dr
viktig for att forhindra sjukdomens forlopp. Patienter med lindrig KOL ignorerar ofta sina
symtom och soker inte vard forrdn produktiv hosta och andndd vid anstrdngning utvecklats sa
pass mycket att det sdnker patientens livskvalitet. Vid det stadiet kan de redan ha utvecklat
medelsvér till svdr KOL och forlorat ndstan 50 procent av den totala lungkapaciteten
(Andenas, Kalfoss, Wahl, 2004; Buffels, Degryse, Heyrman, Decramer, 2004; Robinson,
2005; Barnett, 2005; Lundh, Rosenhall, Térnkvist, 2006; Fraser, Kee, Minick, 2006). Ménga
patienter dr vdl medvetna om att rokning orsakar eller &r en bidragande faktor till KOL. 1
litteraturen framkommer att det &r svért att relatera kunskapen om rokningens skadliga
effekter pé sitt eget beteende (Robinson, 2005) och dirfor dr det vanligt att patienter med
KOL fortsitter att roka da de anser att skadan redan ar skedd (Barnett, 2005).



Barnett (2005) fann att andfaddhet hos patienter med KOL ar ett multidimensionellt fenomen
som precis som smdrta dr ett skrimmande och stressande symtom som endast kan forklaras av
den som upplever det. Symtomen varierade vanligtvis fran dag till dag eller fran timme till
timme och plotsliga videromslag med fukt och kyla samt hastiga rorelser beskrevs ha en
negativ effekt pd andningen. Andenaes m.fl. (2004) visade att det var de akuta attackerna av
andfaddhet som upplevdes som ett direkt hot mot livet. Panikkdnslor, rddsla och &ngest var
som storst 1 situationer dir andningen akut forsdmrades.

Den hélsorelaterade livskvaliteten forsdmras vid hjirtsvikt och KOL och bestar oftast av
inskrdnkningar i dagligt liv. Det paverkar alla aspekter av patientens liv inkluderat yrkesliv,
hemsituation, formégan att motionera, sociala relationer med familj och vinner och formagan
till sexuell samvaro (Stromberg & Martensson, 2003; Robinson, 2005). Flera kvalitativa
studier betonar att livskvaliteten &r nedsatt med paverkan pa psykologiska och sociala
faktorer. Trotthet och social isolering uppstar inte helt ovéntat nédr dessa sjukdomar avancerat
till slutskedet (Andenas m.fl., 2004; Arnold m.fl., 2005; Harris, 2007).

Vartefter som sjukdomarna fortskrider beskrivs symtomen péverka dagliga aktiviteter i form
av att inte kunna umgas med andra ménniskor, aka pa semester och njuta av ett normalt liv.
Framforallt beskrivs svérigheterna att planera ndgon aktivitet pa formiddagarna da kroppen
behover tid att komma 1 form. Inaktivitet forvarrade problemen och patienten hamnade i1 en
ond cirkel med nedsatt formédga, Okat vardbehov och &nnu sdmre livskvalitet till f6ljd
(Barnett, 2005). Den personliga hygienen beskrevs vara sirskilt anstringande for de flesta
patienter med KOL i Lomborg, Bjern, Dahl, Kirkevold (2004) studie. Nér andfdddheten
begridnsade dem i vardagen upplevde de irritation och att kdnna sig meningslos. Att inte orka
med sin egen hygien anségs vara ett hot mot den personliga integriteten och det var svart att
inse att de var beroende av andra méanniskors hjilp. Kanervisto, Kaistila, Paavilainen (2007)
visade 1 sin intervjustudie att patienter med KOL var medvetna om sina grinser och hur svart
det var att réra sig utanfor hemmet. De behdvde planera i1 forvdg hur linge de kunde vara
borta och hur ldngt bort frdn hemmet de kunde bege sig vilket pdverkade livet for hela
familjen.

Seamark, Blake, Seamark (2004) utforskade i sin studie patienters upplevelser av KOL och
den paverkan som detta hade pé deras nérstdende och fann att de tog pa sig flera olika roller 1
sammanhanget. De upplevde sig lika fingade i tillvaron och led lika mycket av férlusterna i
livet med forsdmrade framtidsutsikter som patienten sjélv gjorde. Belastningen pé nirstdende
var 1 allra hogsta grad pataglig. Harris (2007) ndmner ocksé att de nirstaendes liv paverkades
dé de kénde sig fangade i en roll som var forpliktigad till att skota den KOL sjuke i hemmet.
Zambroski (2003) framhaller vikten av en bra relation med nirstdende vilket inte bara
minskade risken for sjukhusinliggning men ocksa forbéttrade patientens psykosociala
vilbefinnande, framforallt hos kvinnor. Det framkom &ven att en bra relation och stod fran
savil vardpersonal som nérstdende var helt avgorande nér de stélldes infor avgorande val och
beslut 1 samband med behandling. Hagglund (2007) anger att personliga resurser som kénsla
av sammanhang, optimism, sjdlvkdnsla och forméga att hantera situationen har betydelse for
upplevelsen av livskvalitet.

Patienter med hjartsvikt fordndrade sitt sociala monster dd deras fysiska formaga att delta i
aktiviteter avtog. Att vara oformdgen att prestera lika mycket som tidigare forknippades med
lag sjdlvkénsla vilket 1 sin tur kan framkallade kénslor av oro, nedstimdhet och fientlighet
(Zambroski, 2003; Nordgren, Asp, Fagerberg, 2007).



FramfOrallt patienter som fordrar kontinuerlig syrgasbehandling drabbas av &ngest och
depression som karaktériseras av kédnslor av fortvivlan och lag sjdlvaktning (Cicutto, Brooks,
Henderson, 2004; Barnett, 2005; Robinson; 2005). Europe & Tyni-Lenné (2004) framhéller
att patienterna kédnde sig irriterade i samband med andra ménniskors reaktioner pé sjukdomen
och nér patienterna inte klarade av kraven pa en yrkeskarridr. I Andenas m.fl. (2004) studie
bland patienter med akuta forsamringstillstind av KOL ndmns att psykologiska besvér i stor
grad foljer med sjukdomen. Det dr inte symtomen av sjukdomen i sig utan den inskrankning
av dagligt liv som associerades med psykologiska besvir. Det framkom ett samband mellan
grad av hélsotillstind och psykologiska besvir som okade ju mer inskrinkningar av
sjukdomen som patienten upplevde.

Patienter med hjartsvikt beskrivs inte bara vara oroliga for hur de vanligaste symtomen av
andfaddhet, trotthet och 6dem péverkar deras aktuella livssituation. De uttrycker dven oro
infor hur de i framtiden kommer att kunna hantera en forsdmring av symtomen och de
problem som relateras till sjukdomen (Stromberg & Maértensson, 2003; Hagglund, 2007).
Studier bland médn med hjirtsvikt visar hur ovisshet om sjukdomens prognos, nirstdendes oro
och kognitiva funktioner paverkade upplevelsen av livskvalitet. De beskrevs ha orealistiska
forvintningar om sin sjukdom vilket ledde till ett hoppldst och orimligt perspektiv pa
framtiden (Bosworth m.fl., 2004).

2.4 Kunskapsteoretiska utgangspunkter

Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud, Fagerberg (2003) ndmner att de vdrdvetenskapliga
konsensusbegreppen ménniska, hilsa, varlden/omgivningen och vardande som har anvints for
att beskriva véardvetenskapens intresseomraden dr alltfor generella. Istillet kridvs en struktur
som tydligt beskriver patientens eget perspektiv pa hur vérlden upplevs. Fenomenologin ar
bade en metod och en filosofiskt forenad teori. Nedanstdende perspektiv utgérs av Dahlberg,
Dahlberg, Nystrom (2008) modell om en reflekterande livsvérldsforskning som till stor del
baseras pa Husserls fenomenologiska kunskapsteori. De kunskapsteoretiska utgangspunkterna
1 examensarbetet utgar fran de filosofiska aspekterna om livsvérld, intersubjektivitet samt
subjektiv kropp. Har presenteras begreppen i relation till fenomenet att leva med hjértsvikt
och KOL.

2.4.1 Livsvarld

I en beskrivande livsvirldsfenomenologi ar avsikten att beskriva vérlden sdsom den upplevs
av manniskor. Livsvérlden tar sin utgdngspunkt i den vérld som ménniskan dagligen lever i,
allt det som upplevs och erfars i vardagen. Det kan gilla allt frdn vanliga foreteelser och
fenomen som upptriader varje dag till djupa existentiella upplevelser (Bengtsson, 2005;
Dahlberg m.fl., 2008).

Husserl (1859-1938) bendmnde till en borjan livsvérlden den naturliga instillningens viérld i
vilken all forskning har sitt ursprung. Den naturliga instillningen syftar till de vardagliga
handlingar och upplevelser som vi inte reflekterar 6ver och inte heller problematiserar kring.
Livsvirlden 1 sig sjélv dr outtalad eftersom ménniskan tar den dagliga tillvaron i vérlden for
given. Men de saker som stér oss nidrmast blir ockséd de som dr mest gomda for oss. For att
tydliggora den viarld som patienter med hjartsvikt och KOL erfar krévs att teoretisera kring
vad som dr kdnt om fenomenet och hur det relaterar till och paverkar omgivningen.
Medvetenhet och forstaelse ar ett villkor for att fa fram kunskap om fenomenets uppfattning
av livsvérlden, men ocksd att kunna omvirdera det givna med syfte att ta fram det som dr
annorlunda (Dahlberg, 1997; Bengtsson, 1998; Dahlberg m.fl., 2003; Dahlberg m.fl., 2008).



Det fenomenologiska livsvérldsperspektivet betonar att vara dppen och foljsam infor det
fenomen som studeras. Att levandegora livsvirldsperspektivet betyder att ha ett genuint
intresse for patientens egen beréttelse och livshistoria. Nér patienter med hjartsvikt och KOL
uppmérksammas innebir att beakta deras individualitet och att betona att varje erfarenhet &r
unik. Med fokus pa vad som hénder i relationen mellan fenomenet som subjekt och vérlden
kan vi fa tillgang till deras perspektiv pd exempelvis hilsa eller lidande (Dahlberg m.fl., 2003;
Dahlberg m.fl., 2008).

Med en livsvirldsansats framjas saledes ett existentiellt perspektiv da de levda erfarenheterna
och upplevelserna bekréftas s& som de visar sig i ndgons verklighet. Med ett oreflekterat
forhallningssitt och en vilja att se, hora och forsta hur det dr att leva med hjartsvikt och KOL
kan fenomenets skillnader, likheter och variationer urskiljas. Med detta tillvigagangssitt ges
med fordel tillfille att se den medicinska kunskapen ur patientens och vardvetenskapens
perspektiv (Dahlberg m.fl., 2003; Dahlberg m.fl., 2008).

2.4.2 Intersubjektivitet

Husserl lade grunden for en kunskapsteori som fokuserar pa relationen mellan ett objekt och
ett subjekt. Han formade uttrycket att ”’ga till sakerna sjdlva” och ir ett vilként begrepp inom
fenomenologin. Fenomenologin strdvar efter att géra fenomenet som studeras full rittvisa
genom att lata det tala for sig sjdlvt. Styrkan i1 fenomenologin ligger 1 att fenomenet inte
underordnas fdrdiga kategorier eller teman. Avsikten dr istéllet att mdta ett fenomen av
intresse sasom det upplevs 1 all sin mangfald av ett subjekt (Dahlberg, 1997; Bengtsson,
1998). Forskaren gor en dppen direktbeskrivning av fenomenet som askadas utan att forklara
eller att analysera (Kvale, 1997).

Mainniskan dr en del av sitt sammanhang 1 vilket tradition, historia och relationer till andra
méinniskor har en stor betydelse. Relationen med andra ménniskor paverkar personens
varande i1 virlden. Den hér relationsaspekten kallas inom fenomenologin intersubjektivitet och
kan forstds som en del av den horisont som gor personens livsvérld meningsfull.

Med ett reflekterande livsvérldsperspektiv kommer dven det som inte direkt gar att uppleva
utan det som finns dolt under ytan att synliggoras (Dahlberg m.fl., 2008). Genom att forsoka
forsta och reflektera 6ver meningen av hur det dr att leva med bade hjartsvikt och KOL
uppstér en grundldggande struktur som konstituerar fenomenet till den betydelse det har.

2.4.3 Subjektiv kropp

Ur ett vardvetenskapligt perspektiv kan begreppet subjektiv kropp anknyta till en teori som
bade praktiskt och teoretiskt beskriver hur det ar att leva med hjartsvikt och KOL. Med
utgangspunkt att manniskan har tillgang till varlden och livet genom kroppen kan ménniskans
upplevelser av sin livssituation forstas ur ett helhetsperspektiv (Dahlberg m.fl., 2003).

Enligt Merleau-Ponty dr den ménskliga kroppen en mangtydig livsform. Kroppen é&r forst och
frimst ett ting 1 vérlden, den betraktas som ett objekt. Den fysiska kroppen ir ett sétt att visa
sig for vérlden och dr det forsta som moter oss nér vi triffar andra ménniskor. Men kroppen ér
ocksa nagot mer dn si. For att fa en forstaelse av vad det innebér att leva med hjartsvikt och
KOL maste ocksé kroppen forstés i relation till den omgivande virlden.

Merleau-Ponty beskriver att méanniskan riktar sig mot vérlden via kroppen, den ar ett
kommunikationsmedel genom vilket vi nar var livsvérld. Kroppen dr ndgot levande som
kraver uppmarksamhet och som alltid reflekteras kring och darav kan kroppen forstds som ett
subjekt. Forbindelsen mellan vérlden och de upplevelser manniskan har dr den levda kroppen
och genom den kroppsliga upplevelsen blir tillgaingen till vidrlden meningsfull.



Forst dd kan forstaelse om fenomenet och dess meningsskapande framtrida eftersom den
visar pd de minnen, erfarenheter och upplevelser som patienter med hjértsvikt och KOL
besitter (Dahlberg m.fl., 2003; Dahlberg m.fl., 2008).

I vardagen ar minniskan oreflekterat medveten om sin kropp men nir ménniskan mots av
ohilsa, sdsom att drabbas av kroniska sjukdomar, fordndras kroppen vilket medfor dven en
forandring av tillgdngen till vdrlden och livet. Livet upplevs inte pad samma sétt langre da
ohdlsa fordndrar kénslan for det egna jaget och kroppen samt relationen med andra
méanniskor. Kroppen kan vid ohélsa upplevas som ett hinder eller en borda. Genom patientens
berittelser far vi en inblick 1 detta fenomen pi ett sitt som inte star att finna med objektiva
mitmetoder, de har ett begrinsat virde. For att forstd hur det ar att leva med samexistens av
hjartsvikt och KOL gar det inte att bortse ifrdn den subjektiva kroppens perspektiv. Den
subjektiva kroppen innefattar bade sjidl och kropp och dirfor anses den fenomenologiska
filosofins forstaelsesétt av kroppen komplex. Néar minniskans existens forstds genom den
subjektiva kroppen fangas dven den levande helheten (Dahlberg m.fl., 2003; Dahlberg m.fl.,
2008).

3. Problemformulering

For patienter med hjértsvikt kan det vara ett svart besked att drabbas av ytterligare en kronisk
och allvarlig sjukdom som KOL eftersom symtomen kommer att forsvaras av den andndd
som de redan har. Vérdpersonalens dtgirder inriktas forst och frimst pa atgirder som lindrar
patientens symtom i det akuta omhéindertagandet. Det framgar i tidigare studier att kroniska
sjukdomar pédverkar patientens uppfattning om livskvalitet. Den beskriver att hjartsvikt och
KOL samexisterar men den tar foga hinsyn till kvalitativa aspekter av att ha tva allvarliga och
kroniska sjukdomar ur ett livsvdrldsperspektiv. Att leva med hjirtsvikt och KOL paverkar
hilsa och vélbefinnande men de har dven en djup inverkan pa funktionella, sociala och
kanslomaissiga hélsotillstand.

Det saknas fenomenologiska studier som problematiserar kring hur det &r att leva med
hjéartsvikt och KOL. Vad innebér det for patientens livsvérld? Med livsvdrlden som ansats kan
fenomenet att leva med hjértsvikt och KOL ses ur patientens perspektiv. Det medfor att
patientens upplevelser av hilsa och vilbefinnande forstas i relation till den subjektiva kroppen
och livsvirlden. Dahlberg m.fl. (2003) beskriver att begreppet subjektiv kropp hjélper oss att
se patienten ur ett helhetsperspektiv dd den subjektiva kroppen ses som fysisk, psykisk,
existentiell och andlig pd samma géng. Utifran ovanstdende kénns det sdrskilt angeldget att
uppmérksamma patientens upplevelser med en fenomenologisk metodansats som tar hinsyn
till ett méngdimensionellt perspektiv av inneborden av att leva med hjartsvikt och KOL.
Forhoppningen é&r att patienternas egna berittelser kan bidra med kunskap som far
vardpersonal att se personen bakom dessa tillstaind. Det bidrar med viardefull forstaelse och
okad medvetenhet om fenomenet i vardsituationen.



4. Syfte

Syftet &r att beskriva inneborden av att leva med hjértsvikt och kroniskt obstruktiv
lungsjukdom utifrén ett livsvérldsperspektiv.

5. Metod

Med syfte att beskriva inneborden av att leva med hjirtsvikt och KOL valdes en kvalitativ
metod som kan beskriva fenomen och foreteelser genom att ta del av patienternas livsvarld.
Med ett livsvarldsperspektiv som grundar sig pd fenomenologisk filosofi ges den mojligheten.
En fenomenologisk metodansats ldmpar sig vél inom omradden diar ménniskors upplevelser av
vérlden stir 1 fokus (Dahlberg m.fl., 2008). Hér beskrivs fenomenologin som metodansats
tillika ett fenomenologiskt forhallningssitt som dr examensarbetets stodjande metodstruktur.
Darefter aterges examensarbetets design frdn datainsamling till analysforfarande. Slutligen
presenteras etiska dvervdganden.

5.1 Fenomenologi som metodansats

Fenomenologin uppstod frén borjan som ett begrepp inom filosofin men har &ven sina rotter
inom psykologin. Det dr en vetenskap som inriktar sig pd fenomen och foreteelser s som de
upplevs och uppfattas av ndgon fran den levda vardagsvirlden. Fenomen ar ett centralt
begrepp inom fenomenologin och ordet fenomen kommer ursprungligen fran grekiskan vilket
betyder det som visar” sig. Fenomenologin &r séledes en vetenskap om fenomen
(Kvale, 1997; Giorgi, 1997; Bengtsson, 1998; Dahlberg m.fl., 2003; Giorgi, 2005; Dahlberg
m.fl., 2008).

Malet med forskning inom beskrivande fenomenologi dr att f4 fenomenet att visa sig pé ett
tydligt sdtt genom att soka efter och att forsoka forstd meningen. Upplevelserna av livsvérlden
ar manga ganger outtalade eller underforstddda, i samband med datainsamlingen finns
utmaningen att hitta den djupare bakomliggande meningen. Att vara medveten om att
meningen som uppticks tillhor fenomenet och siledes undvika att tillskriva det en mening
som inte finns dir (Dahlberg m.fl., 2008). Det inte &r intervjuaren som ger fenomenet dess
mening, den framtrider istéllet i den omedelbara kontext som skapas mellan intervjuaren och

fenomenet 1 analysprocessen. Inneborden kan séledes dndras nér livsvérlden fordandras
(Giorgt, 1997).

Fenomenets essens, dess innersta vésen eller det som dven bendmns generell struktur forklaras
som den mest konstanta eller ofordnderliga beskrivningen av meningen av fenomenet i en
given kontext. Det som héller samman och begransar variationerna hos fenomenet och som
det inte kan separeras ifrén utan att forlora sin betydelse (Giorgi, 1997; Dahlberg, 2006).



5.2 Fenomenologiskt forhallningssatt

I det fenomenologiska forhallningssittet ses medvetenhet eller avsiktlighet, Oppenhet,
foljsamhet och fenomenologisk reduktion som centrala begrepp (Giorgi, 1997; Dahlberg
m.fl., 2008).

Fenomenologin slar fast att det i relation till saker och foreteelser i var virld alltid finns en
riktad medvetenhet eller avsiktlighet som syftar till att vi ska kunna forsta var omvérld. Allt
det som vi upplever vill vi ska ha en mening eller en innebord. P4 grund av medvetenheten &r
vi ocksd Oppna infor andra och vérlden vi méter (Giorgi, 2005; Dahlberg m.fl., 2008).
Intervjusituationen priglas av att vara foljsam nir s krdvs och pendla mellan distans och
nirhet. Det innebédr att ibland inta ett avvaktande forhallningssétt ndr intervjupersonerna
beskriver sin livsvérld och ibland formégan att leda tillbaka dem till en mer néra beskrivning
av sina upplevelser. I forskning med ett livsvarldsperspektiv krdvs en Oppenhet mot det
fenomen som studeras med syfte att kunna mdta ndgon annan persons unikhet
forutsittningslost. Oppenheten kiinnetecknas av att hora, se och forstd en persons erfarenheter
utan att gora felaktiga antaganden (Dahlberg m.fl., 2003). Nir en sund sjdlvmedvetenhet om
sin egen forforstaelse utvecklas dkar ocksd mojligheten till 6ppenhet gentemot fenomenet. For
att upptécka det som &r nytt, och som inte redan existerar i forforstielsen, krivs att reflektera
over och Oppna upp for en ny yttre horisont. Nar den redan befintliga och narliggande
horisonten dvervinns finns plats att se fenomenet i en storre helhet (Nystrom & Dahlberg,
2001).

Att vara sa Oppen som mojligt for att se fenomenets innersta mening kraver dterhallsamhet av
de egna erfarenheterna. For att inte paverka eller begrinsa patienternas berittelser méste den
egna forforstaelsen reflekteras dver for att pa sa sétt vara medveten om den. For att fenomenet
ska kunna visa sig och beskrivas forutsattningslost s& som det upplevs maste dven vardaglig
forstaelse och vetenskaplig kunskap sidttas 4t sidan. Den fenomenologiska reduktionen
uppfanns av Husserl och innebér att sétta sin forforstéelse inom parentes med syfte att vara
fullstdndigt niarvarande inféor motet med fenomenet som studeras. Med detta menas inte att
tomma sig pa all tidigare kunskap utan att istéllet kritiskt granska och analysera sina
forutfattade meningar. Husserl menar att 4ven om vi viljer att parentessitta viarlden kommer
den att alltid att finnas kvar dér for vart medvetande, och dirfor &r det inte heller mojligt att
sdtta sin forforstaelse helt at sidan (Giorgi, 1997; Kvale, 1997; Dahlberg m.fl., 2008). Med
liknande betydelse menar Dahlberg att nér forskaren tar ett steg tillbaka och “’bor in sig” med
fenomenet hélls forforstaelsen tyglad. Pa sa sétt paskyndas inte processen att se meningen i att
leva med hjartsvikt och KOL utan med tdlamod kan fenomenet framtrida i sin unikhet
(Dahlberg m.fl., 2008).

5.3 Datainsamling

For att hitta patienter som var intresserade av att stidlla upp som intervjupersoner har
sekreterare pd hjartavdelningen varit mig behjilplig med att ta fram listor Gver patienter som
diagnostiserats med hjartsvikt och KOL. Totalt framkom fem olika listor med patientnamn
och diagnoskoder Over patientgrupperna hjartsvikt och KOL. Listorna dver respektive
patientgrupper har sedan granskats och jaimforts manuellt med syfte att f& en uppfattning om
vilka patienter som fétt bdda diagnoserna. En egenhéndigt sammansatt lista med oordnade
patientnamn upprittades for att ldttare se vad det slutliga urvalet bestod av. Tillstand
inhdmtades fran sjukhusets verksamhetschef (bilaga 1).
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Utifrén de slutliga diagnoslistorna skedde sedan mitt val av intervjupersoner. Under tiden
2006-01-01 till 2007-12-31 diagnostiserades 66 patienter med béde hjartsvikt och KOL pa ett
medelstort sjukhus i Sverige. Mélet var att intervjua mellan 5-10 patienter med erfarenhet av
bide hjirtsvikt och KOL och min 6nskan var att intervjua lika ménga min som kvinnor och
sprida dem aldersmaissigt 1 s stor utstrickning som mdjligt. Ett krav for att kunna delta i
intervjuerna var, forutom att ha erfarenhet av att leva med hjértsvikt och KOL, att kunna
uttrycka sig pa svenska spraket. Min dnskan var att ha en sa liten forforstaelse som mojligt om
de patienter som valdes ut till intervju for att undvika att pdverka dem i nigon riktning under
intervjun. Nedsatt kognitiv forméga ar vanligt forkommande hos bada dessa patientgrupper.
Ur journalerna inhdmtades sdledes information om patienternas kognitiva forméga
mojliggjorde ett deltagande. For examensarbetets syfte har det inte varit av vikt att identifiera
vilken svarighetsgrad patienterna med hjértsvikt tillhor eller lungkapaciteten hos patienterna
med KOL. Objektiva mitmetoder inte alltid &r likhetstecken med patientens subjektiva
besvér. Nir journalgenomgang genomforts var det 40 patienter kvar pa listan Gver patienter
med bade hjartsvikt och KOL.

Valet av intervjupersoner skedde slumpmaéssigt i tre omgangar fran den oordnade listan med
patientnamn vartefter patienterna valde att tacka nej till intervju. Totalt kontaktades sexton
patienter med bide diagnosen hjirtsvikt och KOL. Atta patienter valde att tacka nej till
intervju och de uppgav att hdlsan inte tillit dem att medverka eller tidsbrist som skal.
Slutligen valde atta patienter, fyra kvinnor och fyra médn mellan aldrarna 59 och 85 ar att
delta. Ingen av patienterna var yrkesverksamma, en var sjukpensiondr och sju var pensionérer.
Tvéa av patienterna levde med sina respektive och sex var ensamboende. Nir urvalet av
patienter genomforts var det totalt 24 stycken kvar pa den oordnade listan med patientnamn.
Dahlberg m.fl. (2008) menar att forskare i kvalitativa studier soker stor variation i data
angdende det fenomen som studeras, och de intervjupersoner som valde att intervjuas antogs
uppna variation men dndd djup i analysen. Patienterna fick forst ett informationsbrev (bilaga
2) hemskickat om syftet med intervjun och att deltagandet var helt frivilligt. Inom en vecka
efter erhdllet brev kontaktades patienterna per telefon for att efterfriga ett eventuellt
deltagande samt tidpunkt for intervjun. Etiska aspekter sdsom att materialet hanterades
konfidentiellt fortydligades vid telefonsamtalet och de fick dven tillfdlle att stilla frigor om
intervjun. Informerat samtycke inhdmtades under bandinspelning 1 samband med att
intervjuerna startade.

5.4 Intervjuer

Enligt intervjupersonernas dnskemél genomfordes alla intervjuer i deras hem under februari
och mars manad 2008. Som datainsamlingsmetod valdes ostrukturerade intervjuer dé syftet
var att skildra och soka inneborden i intervjupersonernas livsvérld och deras relation till den.
Dahlberg (1997) menar att en intervju bor vara 6ppen eftersom syftet med intervjun ar att
genom dialog skapa reflektion dver ett visst fenomen och dérav undviker den kvalitativa
intervjun helst 1 forvag bestimda fragor. Samtidigt betonas det att forskaren med fordel for sig
sjdlv kan skriva ned ett antal omradden som intervjun ska berdra, och pé sa sitt ges den dnda
viss struktur. Kvale (1997) ndmner att den kvalitativa forskningsintervjun ar en sérskild form
av samtal dar malet &r att forstd olika dimensioner av den intervjuades livsvérld. For att
underlétta genomforandet av intervjuer formulerades en intervjuguide (bilaga 3). Avsikten var
att intervjupersonerna skulle reflektera dver fenomenet sa dppet och omfattande som mojligt
och de uppmuntrades till att beskriva specifika upplevelser utifran sin livsvérld.
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Intervjuerna inleddes med samma ingdngsfraga: ’Kan du beréatta hur det ar att leva med bade
hjartsvikt och KOL?”. Fortydligande och uppmuntrande fragor stélldes da det var onskvért
med sé detaljerade beskrivningar av intervjupersonernas subjektiva upplevelser som mojligt,
till exempel Kan du berdtta om en situation som beskriver detta?”” For att fordjupa och
nyansera intervjupersonernas berattelser stilldes foljdfragor sasom “Hur kénde du eller tankte
du da?”” En strivan fanns att rikta intervjupersonernas samtal till att berora fysiska, psykiska,
sociala och andliga dimensioner av fenomenet. Intervjupersonerna beskrev sina innersta
tankar och kénslor angdende fenomenet att leva med hjartsvikt och KOL, bade positiva och
negativa upplevelser. Till f6ljd av de rika beskrivningar som framkom ansigs atta intervjuer
utgdra ett médttat material och ytterligare intervjuer bedémdes inte sannolikt ge fler innebdrder
av fenomenet. Intervjuerna varade mellan 40-60 minuter, de spelades in pa band for att sedan
skrivas ut ordagrant sa snart det var mojligt.

5.5 Analysforfarande

Analysen i fenomenologisk livsvérldsforskning ar beskrivande och de kvalitativa intervjuer
som ligger till grund har analyserats med avsikt att forstd innebdrden eller meningen i de
intervjuades livsvérld. Inspiration himtades och analysprocessen foljer frimst de beskrivna
analysstegen 1 Giorgi (1997) fenomenologiska metod men dven Dahlberg m.fl. (2008) princip
om rorelsen mellan helhet-delar-helhet som anvindes som en 6vergripande metodstruktur.
Tabell 1 illustrerar hur analysprocessen har gatt till.

Tabell 1 Exempel pa analysprocessen. Meningsskillnader skrevs om till meningsbarande enheter med
avsikt att beskriva meningen uttryckt i konstituenter.

Meningsskillnad Meningsbéarande enhet Konstituent

'vad sdgs’ 'vad menas’

'Jag kan inte &ka ut och dansa som har varit mitt Kroppens begriansning En kropp som
liv, jag kan inte g och promenera som jag vill, jag 4.7 sviker

gar nagra meter sedan dr det dags att stanna, sedan
slar det stopp det dr andningen helt enkelt det har
vél med hjértat att géra det med’ (4)

'Jag har svart att umgas med folk borta eller dka Forsaka gladjeamnen Att tvingas
bort och hélsa pa folk... svart att ha fester hemma ilivet (1.11) avsta
jag blir sa trott jag méste ga och lagga mig’ (1)

'Man far liksom stélla in sig pa att leva lite Acceptera sjukdomarna och ~ Att leva det liv
annorlunda &n tidigare... jag planerar annorlunda anpassa livet dérefter som finns
// jag har ju format mig till det ocksa att jag kan (5.21,5.22)

anpassa mig och ta det lugnare och sa vidare...
jag tar dagen som den kommer’ (5)

'Jag inhalerar i ambulansen och med syrgas Kénner sig trygg med Att lagga sitt
da blir det battre jag slappnar av for dé kénner jag véardpersonal (6.42) liv i andras
0j... vad latt och sa kdnner jag mig trygg’ (6) hiander

'Jag har gjort mitt egentligen men om man far Funderingar 6ver livets Att forlora sin
fortsdtta att leva ... sa linge man kan klara sig slut (2.20) identitet

sjélv &r det bra, jag vill inte hamna pa nagot hem' (2)
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Intervjuerna skrevs ut ordagrant och dven suckar, skratt och pauser noterades for att fanga
kinslomissiga aspekter av det som inte sades med ord. Analysarbetet borjade med
genomlésning av allt material vid flera tillfdllen for att erhdlla en dvergripande bild och en
kénsla for helheten av de intervjuades livsvérld. Materialet l4stes igenom s& pass ménga
ganger att innehallet kdndes bekant och Dahlberg m.fl. (2008) menar att det handlar om
forskarens instillning att aktivt vinta och att ”bo in” sig med fenomenet for att det sakta ska
visa sig pa ett nytt sétt. Ett forhallningssétt som priaglades av 6ppenhet och kénslighet infor
det fenomen som studeras efterstravades under hela analysprocessen. Giorgi (1997) betonar
att forskarens attityd bor vara Oppen men &dven nyfiken infor att ovintade men dven
annorlunda meningar ska uppstd ur materialet. Hir kéindes det dven viktigt att materialets
unikhet kunde fingas upp forutsittningslost och inte ta nagot for givet. Enligt Dahlberg m.fl.
(2008) praglas forhallningsséttet av att forforstaelsen aktivt tyglas.

Ater igen ldstes materialet igenom eftertinksamt men nu med fokus att hitta det som Giorgi
(1997, 2005) kallar meningsskillnader. I de stycken i materialet dir intervjupersonen beskrev
nagot som var relevant for arbetet och som behdvde forklaras ndrmare markerades. Till hjilp
vid detta tillvigagangssitt stilldes fragor till texten utifran fenomenet: ’Vad ar meningen?”
och ”’Vad innebéar det att leva med hjartsvikt och KOL?”” I den hér forsta bearbetningen av
materialet och lades stor vikt vid att beskriva meningsskillnaderna formulerat i
intervjupersonens vardagssprdk men med fokus pa mening och innebord.

Fortséttningsvis menar Giorgi (1997) att intervjupersonernas egna ord frdn den levda
erfarenheten inte dr teoretiska, de utgdr i sig inte automatiskt meningsbédrande enheter.
Meningsskillnaderna maste skrivas om péd ett sddant sdtt att de blir kdnda for den
vérdvetenskapliga disciplinen. Meningsskillnaderna skrevs saledes om till meningsbérande
enheter men de beskrevs fortfarande kéllnéra for att inte forlora ursprunglig mening. Dahlberg
m.fl. (2008) menar att denna fas i analysen speglas av en dialog med materialet dér syftet ar
att forsta materialet utifran sig sjélvt utan att géra antaganden, séledes en talamodsprovande
process. Omskrivningen av materialet i denna fas av analysen skedde pd en ndgot hdgre
abstraktionsniva. Alla meningsbirande enheter kodades enligt foregdende exempel dér 1 stéar
for intervju nummer 1 och 3 star for meningsbédrande enhet nummer 3. Konsekvent anvéndes
denna numrering genom hela materialet vilket underléttad rorelsen att ga fran del till helhet 1
analysen.

Till antalet framtrddde totalt 459 meningsbdrande enheter och analysprocessen fortsatte nu
med att se pa likheter och skillnader i dessa for att bilda kluster av de meningsbarande enheter
som ansags hora samman. Dahlberg m.fl. (2008) menar att trots att livsvérldsforskning ar
inriktad mot helheten krdver denna forsknings komplexitet att forskaren behandlar helheten
dven 1 relation till sina delar i avsikt att finna meningen i fenomenet. Saledes kridvdes ofta en
aterkoppling av de meningsbdrande enheterna och intervjuerna i sin helhet. I skenet av
intervjuerna framstod delarna tydligare och dess innebdrd blev mer explicit. Totalt framkom
23 kluster som alla gavs ett ”arbetsnamn”, dessa ska enligt Dahlberg m.fl. (2008) ses som ett
tillfalligt monster som underléttar att se den grundldggande strukturen som beskriver
fenomenet. Méanga ganger justerades och omgrupperades klustren varefter innebdrderna
fordndrades.

Analysprocessen fortsatte med att behandla texten som en helhet med en vidare forstaelse én

tidigare. Klustren fordes nu samman med syfte att bilda konstituenter, det som utgor
meningen och konstituerar den generella strukturen av fenomenet.
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Konstituenterna skildrar hur fenomenet varierar och inom varje konstituent ska den generella
strukturen urskiljas (Dahlberg, 2006; Dahlberg m.fl., 2008). Da konstituenter skapas anvénds
en hogre abstraktionsgrad och forskaren anviander till sin hjélp “’free imaginative variation”
vilket forklaras som att forskaren later fenomenet varierar fritt i sina mdjliga former 1 den
dialog som fors mellan klustren och det ursprungliga materialet (Giorgi, 1997, s. 247).

Slutligen bildades fem konstituenter som med citat beskriver intervjupersonernas innersta
mening av fenomenet. Tillsammans med den generella strukturen utgér dessa resultatet. Det
metodologiska forhdllningssattet inom fenomenologin anger att forskaren véntar ut fenomenet
tills att det visar sig sd som det avsiktligt & menat. Intervjumaterialet l4stes igenom &terigen
for att reflektera 6ver fenomenets generella struktur. Nér variationerna av fenomenet forblev
konstant visade sig en generell struktur med en oftrdnderlig mening, fenomenets innersta
visen och det som fenomenet inte kan presentera sig utan (Giorgi, 1997). Den generella
struktur som slutligen uppstod ur analysen belyser den grundliggande meningen i fenomenet
att leva med hjartsvikt och KOL.

5.6 Etiska 6vervaganden

Intervjustudien har godkéants av klinikchef pa sjukhuset (bilaga 1) och ett radgivande yttrande
fran Forskningsetiska kommittén pd Malardalens hogskola inhdmtades for att genomfora
intervjustudien med diarienummer CF33-19/08. Utifran Vetenskapsradets (1990)
forskningsetiska  principer inom  humanistisk-samhillsvetenskaplig  forskning om
informationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav har grundldggande
etiska overvdganden utforts enligt nedan.

Enligt informationskravet delgavs intervjupersonerna syftet med studien och de villkor som
gillde under tiden studien genomfordes via ett brev (bilaga 2). De informerades dven om sin
uppgift som intervjupersoner och sérskilt betonades att deras deltagande skedde helt frivilligt.
De hade rétt att avbryta intervjuerna nédr de sa helst onskade, dven efter att informerat
samtycke givits och de tillforsdkrades att ett avbrytande inte skulle komma att medfora ndgra
konsekvenser for dem personligen.

Enligt samtyckeskravet inhdmtades intervjupersonernas informerade samtycke under
bandinspelning precis innan sjélva intervjun inleddes. Muntligt gavs en bekriftelse pd att de
hade last och forstitt innehéllet 1 brevet. Informerat samtycke erhdlls av alla intervjupersoner
och dokumenterades séledes bdde pd band och i skrift dd intervjuerna skrevs ut. Enligt
konfidentialitetskravet kommer inte intervjumaterialet obehdriga till del. Namn pé
intervjupersonerna forekommer inte nigonstans i datamaterialet da det avidentifierats och
istillet ersatts med en kod som endast dr kdnd for dem sjdlva och mig som intervjuare. I
brevet till intervjupersonerna forsdkrades de dven om att de bandinspelade intervjuerna samt
det utskrivna intervjumaterialet forvaras inldst, men att handledare, opponent och examinator
vid behov kan ta del av materialet. Nér intervjustudien ar fardig kommer allt intervjumaterial
att forstoras. Enligt nyttjandekravet far resultat frén intervjuerna inte anviandas for annat bruk
an 1 vetenskaplig syften. Intervjupersonerna erbjods att ta del av det fardiga examensarbetet.

For en del intervjupersoner kan intervjun komma att bli uppskattad dé det kanske inte tillhor
vanligheterna att fi uttrycka sina tankar och upplevelser, och fér en del kan det vara
smértsamt att tala om svara situationer i sitt liv. Om ytterligare behov av samtal framkom
efter intervjun hianvisades intervjupersonerna till kurator. Visitkort till kurator ldmnades till
alla intervjupersoner da intervjun avslutades.
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6. Resultat

Resultatet presenteras genom att beskriva fenomenets generella struktur som sedan belyses
genom fem konstituenter; en kropp som sviker, att tvingas avsta, att leva det liv som finns, att
lagga sitt liv i andras hander och att forlora sin identitet. Konstituenterna presenteras enligt
ett hindelseforlopp som beskriver hur det dr att leva med hjértsvikt och KOL. Den forsta
konstituenten, en kropp som sviker, star for det som &r centralt i fenomenet och som
intervjupersonerna alltid bidr med sig i livet ndmligen den begridnsande kroppen vilket
inverkar pé resten av konstituenterna.

For att stirka konstituenternas innebdrd anvénds citat fran intervjupersonerna. Siffrorna efter
varje citat visar vem av intervjupersonerna som sagt vad, tecknen ... visar att
intervjupersonen gjort en paus och // anger att meningar har uteslutits utan att innebdrden har
fordndrats. Understruken text visar vad intervjuaren sidger. Varje konstituent avslutas med en
kort sammanfattning.

6.1 Fenomenets generella struktur

Ur fenomenet, att leva med hjartsvikt och KOL, framstar en generell struktur som kan
beskrivas som ett accepterande av en oforutsdgbar kropp och en fordndrad livssituation for att
uppleva harmoni i det liv som finns tillgingligt. Den stdndigt ndrvarande begriansningen av
kroppens krafter medfor att svdva i ovisshet om kroppens hallbarhet. D4 tilliten till den egna
kroppen raseras uppstér kinslor av frustration och maktloshet, en kinsla av att vara fange i sitt
liv och att uppleva disharmoni 1 tillvaron. Att leva med hjéartsvikt och KOL innebir att pendla
mellan att kdnna hoppldshet i form av en oforutsdgbar kropp och hopp i det liv som finns
tillgdngligt. Nar kroppens krafter balanseras och livet anpassas efter sjukdomarnas villkor
infinner sig ett accepterande och att kéinna harmoni med den forédndrade livssituationen.

6.2 En kropp som sviker

En kropp som sviker i vardagen innebér en begransning i att utféra arbetsuppgifter i hemmet.
Att ga och att bira tungt samtidigt &r svart vilket innebér att en del hushéllssysslor som att
stdda och skota inhandlingar blir omojliga att genomfora. Att forlora kroppens styrka innebéar
att inte ha mojlighet att ta sig upp och ned i trappen, att inte ha mojlighet att hdnga upp vat
tvitt eller arbeta i tradgarden i samma utstrickning som tidigare. Att bédra tungt bidrar till
andfaddhet och trotthet och de hindras ddrmed att anstringa sig som de Onskar eller att
genomfora de arbetsuppgifter som de forestéllt sig att orka med under dagen. En kropp som
sviker innebir att svdva 1 ovisshet om att kunna anvénda sin kropp vilket dven paverkar
tilliten till den egna kroppens kapacitet. Kroppen upplevs oforutsidgbar och tillvaron i
vardagen begrédnsas till att gora smasaker som inte dr lika pafrestande for kroppen. Hér
beskriver en av intervjupersonerna hur kroppen sviker i vardagen;

Jag blir andfadd och trétt av det och jag sover valdigt valdigt mycket.
Jag kan somna vid kaffebordet nar den dar tréttheten kommer... jag
kan somna var som helst jag kan inte vara uppe jag mar illa...// Sedan
brukar jag lagga mig tillbaks en stund...// Sedan klar jag pa mig sedan
gor jag nagonting och det &r inte mycket jag kan gora jag plockar lite
har och lite dar och sedan kanske jag satter pa tvattmaskinen. Det gor
jag sjalv men hanga upp far de gora for det kan jag inte... det ar for
tungt... jag blir andfadd. (8)
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Ibland sviker kroppen trots att formagan finns dér vilket innebér att vilja men inte kunna.
Aven om kroppen ibland hittar styrka till att anstriinga sig innebir det ocksi att det finns
granser for vad kroppen orkar med. Nir andningen fOrsdmras och trdttheten sdtter in tar
resurserna snabbt slut, kroppen har inga reserver att tillgd nir de vil behdvs. Aven om de
skulle vilja anstridnga sig kan inte kroppen pressas ytterligare, hjartat och lungorna forméar inte
hitta tillrdcklig kapacitet. De befintliga krafterna maste hushallas med.

Foljande citat beskriver nér allting rasar samman och det inte finns ndgra marginaler 1
vardagen;

Det ar andfaddhet det ar trétthet det ar ork. Min lakare sa att nar
det géller hjartat han jamforde det med en bilmotor, jag har en
Folkvagnsmotor i en Rolls Royce kropp... sd sa han. Men just det
dar att jag ligger nagonstans i mitten och pendlar det kanner jag for
att nar jag blir trétt... nar du har gjort ndgonting och blir trott har
du resurser kvar sa att du orkar ga hem anda fastan du ar trott. Men
det gor inte jag utan jag faller... mina resurser tar slut direkt. (1)

Det finns dagar da kroppen inte sviker. Da kroppens krafter anvinds vid rétt tillfille och
balanseras mellan aktivitet och vila innebidr detta att de kan utféra uppgifter i hemmet som
annars inte ar sd vanliga att de orkar med. Dagar d& andfaddheten och tréttheten inte dr lika
patagliga innebér att bli pdmind om hur det dr nédr kroppen fungerar med vanlig kapacitet. Att
uppleva kroppens styrka innebir att kénna tillit till sin kropp vilket ger hopp, inspiration och
motivation att anstrdnga sig ytterligare.

En kropp som sviker innebér att kénna ilska 6ver sin situation. Det kénns frustrerande att inte
vara forberedd pd hur den egna kroppen paverkas av sjukdomarna vilket innebdr en
forlamande kénsla av att inte kunna hantera sin kropp i1 en svér situation. Kénslor av
oduglighet, misslyckande och ilska framkommer nér kroppen saknar kraft att lyda, ’jag blir
bara forbannad nar jag inte orkar nagot, jag har sadant satt att jag blir ilsk och da blir det
inte battre. Jag tar ju skeden i vacker hand fast det har tagit nagra ar for att lugna ner mig”

.
Ett misslyckande kan illustreras s hér;

| mandags eftermiddag skulle vi kéka sallad nar frun skulle komma
hem. Jag star dar borta vid skarbradan och skar tomater och hade
skurit upp fyra tomater i sma tarningar, och sa snuddade jag till pa
skarbradan sa att alltihop akte ut pa golvet. Ja, och jag som har
svart att ta upp en sked fran golvet... // du vet da blir man bade
forbannad (skratt) och ledsen va att man inte orkar ta upp de dar
tomaterna. Jag fick ta sopskyffeln och (skratt)...ja det blev inga
tomater till middag. (1)

En kropp som sviker framkallar kdnslor av forlust dver en tidigare frisk kropp. Att tvingas
leva med en sjuk och nedbruten kropp innebér att kidnna sig frustrerad. Att ha blivit drabbad
av tva allvarliga sjukdomar innebér att livet kommer att fordndras vilket kinns frustrerande
och svart att acceptera. Nar hjértat och lungorna sviker och de snabbt forsdmras innebér att bli
pamind om kroppens brécklighet.
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De beskriver att frustration uppstar dd& mojligheten att kontrollera sin kropp plotsligt rycks
undan och livet forknippas med skrickfirder i ambulans till sjukhuset. Att inte {3 tillrackligt
med luft och kinna kroppens kraftloshet innebar kanslor av frustration.

Sa héar beskriver en av intervjupersonerna frustration dver sin livssituation;

Néar sedan KOL kom blev det ju mycket varre. Det har ju gjort att
nar KOL var sa jobbig och jag inte fick luft ... jag andades och
andades men &nda sa rackte det inte. Det var en jobbig situation.
Jag kan inte ta en tablett for att ma battre jag kan inte satta fotterna
i vatten (skratt) for att jag har ont i dem. Jag kan inte bli av med det,
det ar jobbigt. (1)

Nér kroppen sviker dr det ibland svért att forklara och finna forstaelse hos andra ménniskor
vilket innebéar att kinna maktloshet infor sin livssituation. I ett liv med hjartsvikt och KOL
beskriver intervjupersonerna att de mots av oforstdende frdn vardpersonal och att de maste
tjata sig till behandling som de har ritt till. Att varken bli trodd, sedd eller bekriftad ledde
sammantaget till kdnslor av maktldshet.

Att leva med hjértsvikt och KOL beskrivs som att leva med en kropp som inte formaér
uppbringa tillricklig kraft vilket innebér att leva med en kropp som ibland sviker. Forlusten
av kroppslig formaga betyder att tillvaron i vardagen begridnsas och sjukdomarna beskrivs
utgora ett hinder till att utfora vardagliga arbetsuppgifter. En kropp som sviker innebér att inte
uppleva tillit till sin egen kropp och det beskrivs som ett misslyckande att inte kunna utfora
samma sysslor som tidigare. Ibland finns forutséttningar for kroppen att orka med men nér
andningen forsdmras innebér det att resurserna snabbt tar slut och dé finns det inga reserver
att tillga. Kénslor av frustration och maktldshet uppstar nir kroppen sviker.

6.3 Att tvingas avsta

Att tvingas avsta innebdr att mojligheten till att utfora glidjefyllda aktiviteter i livet minskar.
Trotthet bidrar till att inte kunna resa, aka ivdg och dansa och sjunga eller utéva andra
fritidsintressen som kriver att kroppen orkar med. Att tvingas sédga nej till socialt umgéinge
och nojen bidrar till att mycket glddje 1 livet plotsligt forsvinner och det kan kdnnas som ett
sorgsamt hinder att inte kunna vara verksam i en forening eller att kunna ha intimt umgénge
med sin partner.

Nar kroppen sétter stopp for att syssla med nagot som utgor en killa till gladje 1 livet kan
beskrivas sa hér;

Men man skulle ju inte orka sa héar lite om man var frisk. Det ar helt
enkelt orken det ar det varsta. Jag tycker inte att jag kan delta
ordentligt i aktiviteter // det &r kroppen som inte orkar vara med i
gemenskap det ar jobbigt... men jag har vant mig. Det maste ju sétta
nagon stampel eller préagel pa kroppen fast jag inte vill... // det ar ju
inte mer an ett par tre ar sedan som jag var ute och dansade. Jag
orkar inte med att dansa en hel bit (skratt)... det gar inte helt enkelt
det sager ifran bara, sa det ar ingen idé att forsoka... jag far dansa
har hemma. (4)
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Att gora sddant som tidigare skdnkt mycket glddje blir inte alltid s& mycket mer 4n en drom
eller fantasi;

Jag blir férbannad nar jag inte orkar (skratt) for att jag vill gora sa
mycket. Jag har ju sytt alla de har arbetena som jag gor // jag har
samlat pa mig under alla dessa ar och tankt att jag ska gora det och
det men jag har inte orkat. Jag tanker att jag ska bli pigg sa att jag
orkar (skrattar) // ... jag fantiserar om att jag hamtar parlor nal och
trad men jag gor inte det. (8)

Att tvingas avstd innebér att behova forsaka eller ge upp sadant som har stor betydelse i livet.
En del gladjeimnen sdsom att kunna bo i sommarstugan men dven vardagliga och praktiska
ataganden sdsom att kunna kora bil dr tvungna att asidoséttas.

Foljande citat illustrerar att forsumma nagot viktigt och betydelsefullt i livet;

| tretton ar var jag en sadan dar klassmormor i skolan // det kandes
trakigt att lamna ett sadant besked det gjorde det. Men jag vet ju att
jag fick lida for det om jag fortsatte, det var ju tvunget liksom for att
jag skulle 6verleva. (6)

Vi de tillfallen som de kdnner att de orkar med att trdffa andra ménniskor ger uppmuntran och
medfor ett avbrott i vardagen, ... jakten i sig ar inte det huvudsakliga utan kaffe och macka
och prata lite strunt det ar viktigt det med” (2). Tankar om sjukdomarna skingras for en
stund, det kénns viktigt att vara som andra ménniskor, att kéinna sig behdvd och att hora till en
gemenskap. Det finns egentligen inga grianser for hur viktigt det &r att ha ett socialt umgénge.
Tillvaron kénns léttare och de kénner hoppfullhet och delaktighet i det sociala livet.

Nedan citat visar vikten av socialt umgénge;

Jag mar battre nar jag far ga ned till bingon och se andra jamnariga
kvinnor, bade finska och andra nationaliteter. Det blir sallskap och
tiden gar och man grubblar inte pa den man ar helt enkelt. (7)

Att tvingas avstd innebdr att kdnna sig bunden till och isolerad i hemmet. De dagar da hélsan
ar samre dr ensamheten sdrskilt markbar da de inte kan gora mycket annat &n att vila, men
kénslor av ensamhet och isolering &r &nda patagliga for alla, ... visst blir det ensamt det ar
valdigt ensamt... men det maste ju ga man kan inte halla pa och tjata pa ungarna att de ska
komma hit for de har ju sitt...”” (4). Att bli tvingad till att halla sig inomhus under ldngre
perioder ar sarskilt framtradande hos dem som behandlas kontinuerligt med syrgas vilket
innebdr tydliga kdnslor av att vara avskild fran sin omgivning. Ensamheten medfor dven att de
kdnner sig otrygga om det skulle forsdmras akut 1 hemmet med risk for att ingen upptéacker det
och vilka konsekvenser det skulle medfora.

Det framkom é&ven att det kan innebdra nigot positivt att vara beredd att forsaka i livet, till
exempel till férman for att bevara hélsa. Nar besvédren med hjirta och lungor upptickts var det
flera som slutade att roka dven om det innebér att behova avstd ndgot som de tyckt om.
Rokstoppet ansadgs ha manga fordelar inte bara for hdlsan men framforallt var det skont att
inte ha nagra laster eller kinna ett beroende. Nér de kénde att de gjorde det ritta okade
motiveringen att avsta dven sddant som de haft gladje av.

18



Att leva med hjartsvikt och KOL innebdr att tvingas avsta. Aktiviteter utanfor hemmet ar ofta
men inte alltid besvérliga att delta i. Kroppen orkar inte alltid med de gladjeimnen som livet
bjuder. I samband med detta uppstar kidnslor av ensamhet, isolering, samt att inte kinna sig
delaktig 1 gemenskap med andra mianniskor. Det blir tydligt att livet innebér att behdva
forsaka eller asidosatta.

6.4 Att leva det liv som finns

Att leva det liv som finns innebér att acceptera att livet d&r som det dr trots att de dr drabbade av
tva allvarliga sjukdomar. Intervjupersonerna beskriver att de kan kdnna sig tillfredsstillda
med att kroppen ibland orkar med, 4ven om det tar lite ldngre tid. De dagar da trottheten inte
ar lika pataglig orkar de med sin vardag vilket innebér att finna tillfredsstéllelse i att gora sa
gott de kan. Nér de vil accepterat att de inte kommer att bli botade fran sina sjukdomar gar
det ocksa lattare att ga vidare i livet och leva det liv som finns tillgéngligt och da &r tankar om
sjukdomarna avlégsna.

Niér acceptans till livssituationen vil intriader gar det littare att gi vidare i livet och dven leva i
nuet;

Jag tanker inte sa mycket pa mina sjukdomar for det mesta mar jag

jubra/l... jag har inte s& mycket tankar omkring det. Vardagen gar

ju men nar jag mar samre reflekterar jag over det, det gér man val

och da funderar man ju om det ar att jag har vétska i lungorna eller

vad det ar for nagot. Jag hostar valdigt mycket sa det ar val en

kombination ocksa. (5)

Att leva det liv som finns innebér att uppleva hélsa och vilbefinnande trots att sjukdomarna
finns dér. Livet uppfattas ndstan fungera som vanligt och medvetenheten om den sjuka
kroppen &r nist intill obefintlig. De dr n6jda med det som kroppen orkar med att utfora och de
gor dven det bdsta av sin livssituation for att vilbefinnandet ska bestd. Det ér inte de daliga
dagarna som ldggs pa minnet utan de dagar da de mér bra, da finns det livsgldadje. Trots att
sjukdomarna ibland gor sig smartsamt paminda infinner sig kénslan av att kénna sig lyckligt
lottad i livet och de forsoker att se ljust pa tillvaron, ’det ar skont jag har ingen stress, jag
har allt ordnat, sdsom jag kanner idag har jag inga moln pa min himmel... det & manga som
ar friska som har det deppigare an jag” (1).

Att leva det liv som finns innebdr att lyssna pa kroppens signaler, att forma och anpassa livet
efter sjukdomarna. Att arbeta lugnt och stilla och varva med vila emellanat dr en forutsittning
for att orka med det som de tdnker sig att géra. Det som tar lite ldngre tid att utfora tvingas de
dela upp pé fler tillfdllen for att kroppen ska orka med. Att promenera i for hog takt medfor att
det kniper till 1 brostet och lungorna vilket innebér att de maste stanna och himta andan redan
efter en kort stund. Varje beslut till aktivitet & noga Overvigt och anpassat efter de
forhallanden som finns for stunden, kraven anpassas efter ett liv med sjukdomarna. Hér
beskrivs hur kroppen kréver lyhordhet for att fungera;

Kéanner jag mig trétt i kroppen och extra flasig en dag och kanner att
hela kroppen ar sa tung undrar jag vad det ar for nagonting? Da la
jag mig pa sangen och lag dar och kanske sov en timme eller tva och
da blev det battre. Man maste lyssna pa sin kropp det kommer man
inte ifran och har jag en kropp som jag behover lyssna pa och ar
besvarlig sa far jag acceptera det och ta det lugnt. (6)
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Foljande citat illustrerar hur livet anpassas;

Allt gar ganska langsamt numera mot hur det var forr da... jaa...
man far liksom stalla in sig pa att leva lite annorlunda an tidigare.
Jag planerar annorlunda, jag har ett helt annat tempo &n jag haft
tidigare... jag har ju format mig till det. Det k&nns ju bra det nar jag
kan anpassa mig och ta det lugnare och sa vidare. (5)

Nér andndden och tréttheten gor sig paminda innebér att det blir viktigt att hitta egna
strategier for att livet ska kunna fungera tillfredsstillande,  // nar man gar och handlar far
man ta ryggsacken istéllet for att bara kassarna det har gatt bra man far anpassa sig helt
enkelt” (2). Strategier for att dverhuvudtaget kunna leva det liv som finns innebér att fa i sig
inhalation direkt pd morgonen, att andas pa ett effektivt sétt eller att medvetet forsoka lugna
ned andningen for att inte gripas av panik. Att avsta fran att ta vitskedrivande medicin kan
vara en strategi for att ha mojlighet att resa bort 6ver dagen.

Att hitta egna végar for kroppen att dterhdmta sig utfordes med pahittighet men &dven
forsiktighet, ”och s har jag svart att ga i trapporna // med forsiktighet gar jag baklanges
nedfor i trappen och sa gar jag pa alla fyra upp da avlastar jag brostet... det &r nagot jag har
lart mig™ (6).

Foljande citat visar pa hur svart det kan vara att leva ett impulsivt liv utan att 1 forvag planera
vardagen;

Ja det ar klart man kanner sig begrénsad det &r klart och man kan ju
inte tanka sig att g& med hast nagonstans till exempel om nagot av
mina barn skulle vilja att vi ska ga shoppingrunda i stan det maste
jag veta i forvag att jag kan lata bli att ta den sadan dar tablett det
ar hemskt da man blir kissnddig mitt i stan // det hander ibland att
de vill och jag far sdaga nej jag vill inte men det kanns ju inget roligt
men man ar ju tvungen. (8)

Att leva det liv som finns innebér att leva pa ett nytt sétt for att kroppen ska bibehdlla sin
styrka och for att kunna ta del av det liv som erbjuds. Med kunskap om sjukdomarna f6ljer att
anpassa sig efter en livsstil som upprétthdller hilsa och ger bittre kapacitet att orka med. Att
rora sig 1 sin egen takt dr en viktig del av egenvarden och det kinns tillfredsstéllande att se att
kroppen har forméga att trdna upp sig.

Att leva med hjértsvikt och KOL innebar att leva det liv som finns. Trots att det kdnns
oréttvist att drabbas av tvé allvarliga sjukdomar finns tillfredsstéllelse i att 4nda leva ett bra liv
pa sina egna villkor. Att acceptera sin livssituation och anpassa sig efter det liv som finns &r
nodvindigt, &ven om det inte dr alldeles enkelt att komma till den insikten. Forutséttningar for
kroppen att orka med det liv som finns innebér att forma sitt liv efter sjukdomarna och att
lyssna pa kroppens signaler men dven att utarbeta strategier som pa ett bra sétt underlattar
livet. Att leva det liv som finns rymmer dven att leva pa ett nytt sétt.
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6.5 Att lagga sitt liv i andras hander

Att l1&gga sitt liv i andras hénder &r ibland svart att acceptera. Att vilja men inte kunna klara
sig sjalv innebér att ibland tvingas ge upp sitt oberoende och sin sjilvstindighet. Oavsett om
det géller att klara de vardagliga bestyren eller att renovera i huset. D& kroppens egna resurser
inte ricker till och kroppen inte har formaga att orka med blir det snart oundvikligt att ta emot
kvalificerad hjilp.

Sa hédr beskriver en av intervjupersonerna hur svart det dr att acceptera att vara i behov av
hjélp ndr den egna kroppen inte orkar med;

Jo det ar ju det har att gora saker, att man maste be om allt, jag har
ju malare som ar har och malar och tapetserar... jag har en
golvlaggare som har varit har och gjort golven. Det &r sa jobbigt att
be andra fastan de ar hantverkare med féretag sa maste man ju be...
kan du vara snall och hjalpa mig // men jag vill inte ha hjalp // da ar
det jobbigt att man inte far gora det sjalv. (1)

Genomgaende beskriver intervjupersonerna att de vill klara sig sjédlva 1 livet s& langt det ar
mojligt. Att ldgga sitt liv i andras hénder och att ta emot hjdlp av hemvarden innebir att
tvingas lamna ut sig sjélv och sitt hem till ménniskor som de inte kdnner. Sjélvstindigheten
gér forlorad och helt plotsligt maste de finnas till forfogande for andra. Nar varden sker pa
andras villkor och nér det inte gér att bestimma nér eller hur hjédlpen ska tas emot uppstar en
kénsla av vanmakt. Ibland &r det till och med nddvindigt att kompromissa om vad varden ska
innehalla.

Att lagga sitt liv 1 andras hénder &r forhallandevis 14tt ndr mojligheten till stod 1 tillvaron finns
tillginglig. Ménga uttrycker att de kdnner tillit till och ett stort stod av nédrstdende och vinner.
Att kdnna att det finns hjélp att fa 1 omgivningen nér det behdvs upplevs som en stor lattnad
och trygghet, ” // alla grannar som erbjuder sig, det ar bara att saga till... ring och sag till
om vi kan hjélpa dig” (2). Att dela sina erfarenheter med och kénna fortroende for nirstaende
medfor dven att de inte kinner sig ensamma i sin situation, och de pafrestningar som de
utsétts for 1 livet gar lattare att béra.

Foljande citat beskriver att ldgga sitt liv 1 narstdendes hénder;

Jag har en dotter och en mag och ett barnbarn och s& har jag
gubben. Det ar han som har fatt tagit hand om allting nér jag var
som sjukast... men nu forsoker vi att hjalpas at sa gott det gar i alla
fall. Men tycker han att jag haller pa for mycket séger han ifran att
ta det lugnt da far han gora det. Han brukar dammsuga och tvatta
golv, stdda 6verhuvudtaget. Jag tycker det ar skont att slippa, det ar
klart jag forsoker att hjalpa till men inte med nagra stora grejor. (3)
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Att lagga sitt liv 1 andras hinder innebér att kénna stdd i nira vinner. D4 livet ibland kinns
elandigt upplevs det skont att fa utlopp for sina kéinslor tillsammans med andra 1 liknande
situation. Livet kénns lite lattare for en stund;

Nar jag tycker att det ar bedrovligt och vill gnalla sa ringer jag en
vaninna... och sa sager jag idag har jag ingen arbetslust eller idag
ar det si och sa och sa. Tack for att du lyssnade nu har jag gnallt en
stund jamen det ar skont... skont att liksom fa ge ut. Men det &r ju
inte alla manniskor man kan gora sa utan det ar hos ndgon som har
formaga att lyssna. (6)

Att lagga sitt liv 1 andras hénder innebér att kénna tillit till vArdpersonalens omsorg. I en akut
situation beskriver intervjupersonerna att det kénns tryggt att 14gga sitt liv i vardpersonalens
hénder och att 1dmna ut sin kropp till ndgon som tar dem péd allvar. Det upplevs som att kdnna
tillit till att professionell hjilp snabbt finns tillgdnglig. Att lagga sitt liv i vardpersonalens
hinder underlittas av att de kinner sig bekriftade och att de blir tagna pa allvar.

Att ldgga sitt liv 1 andras hénder innebér en trost 1 tillvaron. Vetskapen om att det finns hjélp
att fi pd néra hall bara genom ett telefonsamtal eller att kunna fa hjilp med provtagning i
hemmet innebdr att vardagen underléttas. Irritation framkom &ver att vintetiderna inom
sjukvérden ar langa och nir vérdpersonal inte &r tillrdckligt insatta i deras sjukhistoria vilket
upplevs som att bli nonchalant bemdtt. Nar ddremot kontinuitet uppritthalls och
intervjupersonerna far mojlighet att trdffa samma vérdpersonal innebér att kdnna sig bekréftad
for den person de ér, ndgon som de vill d4gna tid och lust at att lyssna pa. En lédttnad uttrycks
over att vara ’kénd” hos vardpersonalen och innebér en trost i tillvaron.

Att lagga sitt liv 1 andras hinder nér det finns en tillitsfull relation kan beskrivas sa hér;

Jag blev dalig har hemma, jag fick larma jag kunde inta andas... jag
ville bara svimma. Jag har fatt aka in ett par tre ganger det var inte
bara den gangen som det var hjartsvikt och vatten i lungorna utan
jag har haft det forut ocksa. Nar jag larmade sd kom det ett par
flickor // da var det ju aldrig fragan om nagot annat de, visste med
detsamma att det var ivag till lasarettet direkt med ambulans. (8)

Att leva med bade hjartsvikt och KOL innebdr att 14gga sitt liv 1 andras hénder. Viljan av att
leva ett oberoende och sjélvstandigt liv dr framtrddande. Men nér orkeslosheten medfor att
kroppen inte orkar med det huvudet vill blir det till slut nddvédndigt att ta emot olika former av
hjélp. En fortroendefull relation med nérstdende innebir att de forhallandevis enkelt kan
forma sig att ligga sitt liv i deras hinder for att klara sitt dagliga liv. Aven i akuta situationer
underldttas vardpersonalens omhéndertagande av att de kénner stdd, tillit och fortroende. Att
bli tagen pa allvar &r en viktig aspekt for att kunna ta emot professionell hjilp.
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6.6 Att forlora sin identitet

Att forlora sin identitet innebér att uppmérksamheten riktas mot kropp och sjukdom for att ta
hand om en snabbt forsimrad kropp. Medvetenheten om att det 4r medicinerna som héller
sjukdomarna under kontroll bidrar till att det kdnns viktigt att ta hand om medicinering,
aktuella provtagningar och sjukhusbesok. Forutsittningar for att kunna skdta svullna ben,
andfaddhet och tdta luftrér innebér att det miste finnas en viss insikt 1 hur den sjuka kroppen
forsdmras och forvandlas. Att vakna mitt i natten med hosta och andndd for att inhalera
innebér att koncentrera sig pd hur de bést kan lindra sina besvér. Det dr viktigt att vara
forberedd pé att behova anvidnda sin medicin.

Aven om uppmirksamheten #r riktad mot den sjuka kroppen kinns det vildigt sérbart att
hamna i ett utsatt ldge ndr kroppen inte svarar pa den medicinska behandlingen, “’det har jag
koll pa att benen inte svullnar for da blir det svart med andningen ocksa, jag vet ju inte vad
som ar vad men tittar man pa benen och de &r svullna sa maste jag ju aka till sjukhuset for da
ar det nagot fel nagonstans™. (2)

Att forlora sin identitet innebér att forlora sin friska” identitet. Intervjupersonerna beskriver
att det inte gér att forbereda sig pa den snabba forsdmringen av kroppen. Det gér fort att samla
pa sig vitska i kroppen eller att drabbas av plotslig andndd och medfor att de ibland ar
tvungna att &ka till sjukhus. Aven om de i forvig ir medvetna om att det gir snabbt nir
kroppen forsdmras finns det inget forsvar nédr det vil intrdffar. Att inte finna den friska
kroppen innebér en forlust av en identitet och kéinslor av ridsla uppstar.

Foljande citat visar att det gér snabbt nédr kroppen forsédmras;

Hur lange kan den halla innan lungan tar slut tanker jag. Det ar
daliga kanslor nar jag tanker pa det, nar jag sitter och vantar och
tar det lugnt, att andas lugnt s& att jag inte hyperventilerar. Det
forvarrar hela saken och gor den sémre men jag maste ringa efter
ambulansen annars kan det vara for sent. Det ar naturligtvis oroligt
innan man far hjalp och huvudet bankar och det gor ont, nar jag
hostar och inte far luft. Jag forsoker trosta mig att halla mig i schack
och inte bli nervos, det kanske ordnar sig. (7)

Att forlora sin identitet kan ocksa innebdra att inte vilja identifieras med en sjukdom. Kénslor
av vilmaende och att kunna leva ett bra liv trots sjukdomarna &r ibland avgorande for vilken
sorts behandlig som &r aktuell. Ibland kan det dven kénnas rdtt att avstd behandling for att
kdnna behdrighet till sin egen kropp. Att ta ett sadant beslut illustreras nedan;

Det blev inga atgarder // det har jag sagt ifran for att sa lange som
jag mar bra vill jag inte att de ar inne i min kropp och rotar pa mig.
De skulle ta nagra prover pa hjartat eller vad det var for nagonting
men jag bryr mig inte om det. Hur tdnker du om din kropp nir du
sdger att ’jag vill inte att de ska rota i mig?” N& jag tror att det blir
varre dd om de borjar med det sa att jag blir sjukare... och det
kénns ratt att ha tagit de besluten i och med att jag mar bra. (3)
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Att forlora sin identitet kan ocksa innebéra en forlust av yrkesidentitet d& sjukdomarna medfor
att de inte kan arbeta som tidigare. Att bli utesluten ur ett sammanhang och inte kdnna
gemenskap med arbetskamraterna medfor att de inte ldngre &r nagon att rdkna med vilket
upplevs som att vara vergiven eller att inte vara vardefull.

Att forlora sin identitet medfor att inte alltid kunna skéta om sitt yttre vilket innebér att forlora
en del av sitt “normala” jag. Trots att sjukdomarna ofta speglar deras tillvaro &r det
fortfarande viktigt att vara min om sitt utseende for att inte identifiera sig med sjukdomarna.
Kénslan av att vara som alla andra manniskor medfor att det dr viktigt att kld sig nagorlunda
snyggt och skota om sitt utseende. Att fortfarande kinna sig attraktiv eller tilltalande trots att
sjukdomarna finns dér.

Har skildrar en av intervjupersonerna hur viktigt det dr for vilbefinnandet att skota om sitt
yttre jag;

Sedan tanker jag faktiskt att trots att jag ar sjuklig kan jag skota mig
sjalv mycket battre an manga andra manniskor kan. Jag kanner mig
anda lyckligt lottad... jaa jag orkar kla pa mig lagom frascht och
anvander fortfarande lite smink nar jag gar ut. (7)

Att forlora sin identitet det sista i livet innebér att leva med doden verklig och nidra vilket
beskrivs som att livet varar inte for evigt. De beskriver egentligen inte nagon ridsla for att do
men vid tanken om att doden dr forenad med svara plagor kénns angestfylld. Déden ses som
en naturlig befrielse, utan krimpor och mycket fridfull, ” // jag skulle vilja ha det som att
blasa ut ljuset da gor det mig inget om det hander om en kvart eller om en manad eller om tio
ar” ().

Kénslan av att inte fa luft innebér att svidva i1 ovisshet om kroppens héllbarhet. Nar symtomen
ar patagliga kommer funderingar over livets slut. Vardagen innehéller vanligtvis tankar om
hur lange kroppen ska orka med eller kédnslor av nervositet och oro 6ver att fa hjdlp 1 tid nér
de har svart att andas. Vardagen innebér darfor tankar om doden och livets forgénglighet
vilket beskrivs s hir;

Nar det ar svart att andas ar det naturligt att tanka pa doden, man
tanker inte pa en skon dag eller en vacker sommarang eller
nagonting annat... finns det ett andetag till eller slutar det nu? (7)

Att leva med bade hjartsvikt och KOL innebér att forlora sin identitet i och med en
fordnderlig kropp. Nér kroppen paverkas patagligt riktas uppmérksamheten mot kropp och
sjukdom och det kdnns viktigt att skdta de mediciner som haller kroppen under kontroll.
Samtidigt kénns det skrimmande att se sin kropp fordndras. Den sjuka och fordndrade
kroppen beskrivs utgdra ett hinder for att kdnna sig behdvd vilket innebér att bli utesluten ur
ett sammanhang och att forlora en yrkesidentitet. For att inte identifiera sig med sjukdomarna
och fortfarande kénna sig normal dr det viktigt att se till sitt yttre jag. Oundvikligen innehaller
ett liv med dessa sjukdomar tankar om livets slut och déden upplevs ndra och verklig i
vardagen.
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7. Diskussion

I metoddiskussionen reflekteras kring valet av metodansats och tillbakablickar gors for att
granska examensarbetet med utgangspunkt frin olika kvalitetskriterier. I resultatdiskussionen
stills resultatets generella struktur i relation till examensarbetets syfte for att sedan forankras i
tidigare forskning. Resultatdiskussionen avslutas med forslag till vidare forskning. Etiska
aspekter lyfts fram 1 etikdiskussionen och avslutningsvis presenteras examensarbetets
slutsatser.

7.1 Metoddiskussion

Syftet med examensarbetet har varit att beskriva innebdrden av att leva med hjértsvikt och
KOL utifran ett livsvarldsperspektiv. Med detta syfte som utgdngspunkt valdes
fenomenologin som metodansats da avsikten var att lata fenomenet som har legat i fokus for
analys framtrida sésom det visar sig. Kvalitativa intervjuer ldmpar sig vidl som
datainsamlingsmetod for att pa ett Oppet, foljsamt och induktivt sétt belysa
intervjupersonernas unika beréttelser av att leva med hjartsvikt och KOL.

Min Onskan var att inte ha traffat intervjupersonerna innan intervjun dgde rum trots att det
fanns en stor sannolikhet att jag har vardat dem pa avdelningen dér jag arbetar. Nér kontakt
vil hade tagits med intervjupersonerna insdg jag att samtliga innebar en ny bekantskap. I
egenskap av mitt yrke och min erfarenhet som sjukskoterska har jag en forforstaelse av att
varda patienter med hjartsvikt och KOL. Jag har antagit att patienterna upplevt ett lidande 1
sin livssituation. I och med intervjuerna framkom att innebdrden kan vara sa mycket mer. Min
forforstaelse kan jag inte bortse ifran utan jag har istéllet tyglat forforstaelsen och varit 6ppen
och mottaglig for ovédntade beskrivningar ur intervjupersonernas livsvirld i
intervjusituationen. Min forhoppning &r att min forforstaelse och teoretiska kunskaper inte
paverkat intervjuerna och analysprocessen.

Journalgranskningen i samband med valet av intervjupersoner genomfordes frimst for att
unders6ka deras kognitiva formaga. Maétmetoder av hjartats pumpforméga med
hjartekokardiografi samt lungfunktionsbestimning med spirometri utfors rutinméssigt pé
patienter med hjértsvikt och KOL och graderas enligt forutbestimda klasser. Min erfarenhet
sdger mig att patientens subjektiva besvir inte alltid dr likhetstecken med objektiva
métresultat. Ur den synpunkten har intervjupersonernas sjukhistoria och funktionsklass inte
tagits 1 beaktande och har inte heller varit av vikt da de valts ut for intervju. Det ansags vara
fullt tillrdckligt att ha erfarenhet av att leva med hjartsvikt och KOL for att kunna beskriva
fenomenet.

Inspiration hdmtades och analysprocessen tar sin ansats fran fenomenologisk metod sasom
Giorgi (1997) och Dahlberg m.fl. (2001) utvecklat den. En strdvan fanns att vara trogen de
tydligt beskrivna analysstegen och vara sa foljsam, 6ppen och reflekterande i1 forhéllande till
fenomenet som bara var mgjligt. Den fenomenologiska metodansatsen och analysprocessen
enligt nedan  beskrivning  styrker  examensarbetets  validitet. = Fenomenologisk
livsvérldsforskning formar en bra grund for en “korrekt” vetenskaplig forskning. Giorgi, som
ar kind for att omsorgsfullt beskriva sina analyssteg, menar att om den grundldggande
beskrivningen verkligen fangar den intuitiva essensen av fenomenet desto troligare dr det att
det finns validitet 1 fenomenologisk mening (Beck, 1994; Dahlberg m.fl., 2001).
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Intervjuerna genomfordes som ett samtal och intervjufrdgorna var dppna till sin karaktir men
samtidigt fanns ett specifikt syfte med samtalen. En intervjuguide (bilaga 3) fungerade som
stod for samtalen men ocksa som en paminnelse for mig som ovan intervjuare att flera olika
dimensioner av fenomenet kom att vidroras. Vid flera tillfillen nér intervjun och
renskrivningen vdl var genomford sags mojligheter till att ha fordjupat mig i
intervjupersonernas berittelser med flera foljdfrdgor. Kvale (1997) menar att det 4r genom
intervjuarens formaga att uppfatta den omedelbara meningen som framtrader i svaret som
sedan avgor vilken dimension som ska f6ljas upp.

Balansgangen mellan att vara omedelbar 1 en situation som samtidigt krdver total
koncentration och lyhordhet frdn min sida som intervjuare var svar. En provintervju skulle
med fordel ha gjort mig uppmairksam pa detta. Efterhand kom jag till insikt i hur jag pé béasta
sitt viantade ut svaren men dven stéllde foljdfradgor som medforde att intervjupersonerna pa ett
djupare plan reflekterade dver sin situation. Intervjuerna avslutades alltid med att ga tillbaka
till den ursprungliga frdgan av intresse, hur det ar att leva med hjirtsvikt och KOL och
resultatet blev alltid detsamma, intervjupersonerna hade mer att reflektera over.

Avseende antalet intervjuer beddmdes atta vara fullt tillrdckligt, intervjupersonernas
beréttelser genererade omfattande material. Stor vikt och mycket tid lades vid att ordagrant
renskriva intervjuerna. Hela den fenomenologiska analysprocessen har varit tidskrdvande och
kréavt stort tdlamod. I flera omgéngar bearbetades materialet, forst genom att innehallet ldstes
igenom for att markera meningsskillnader. Dessa fordes sedan ned i ett anteckningsblock som
meningsbdrande enheter. Spraket utmirktes som killndra vardagssprdk. Analysprocessen
fortskred genom att de meningsbdrande enheterna granskades och skrevs om ytterligare en
géng 1 datorn med syftet att s& smaningom arrangeras i kluster. Delar som tydligt sags sta for
nagot annat dn en beskrivning av fenomenet lamnades at sidan.

All den information som 459 meningsbdrande enheter gav framstod under en tid som
ooverskddliga. For att underldtta arbetet med meningsbirande enheter klipptes de i remsor
vilket medforde att ldttare se likheter och olikheter dem emellan. Nér vél arbetet med att
organisera de meningsbédrande enheterna i kluster paborjats kunde ett monster ganska sé snart
urskiljas. Under en ldngre och tdlamodskrivande period arrangerades och omarrangerades
kluster och efter en tids trdning framstod till slut 23 kluster med samhorighet. Innebdrden 1
klustren skrevs pa nytt in i datorn och i1 denna del av processen bendmndes de med ett
“arbetsnamn”. Mycket tid gick till att se att klustrens innebdrder speglade en del av en given
helhet i sitt sammanhang och att de sdledes hamnade 1 ritt kluster.

D4 det var dags for inneborderna att beskrivas pa en mer abstrakt nivé sattes min formaga till
det fenomenologiska forhallningssittet verkligen pa prov. Svérigheten upplevdes 1 att gd fran
den killndra och ursprungliga texten till att beskriva fenomenet med en hogre
abstraktionsnivd utan att blanda i mina egna vérderingar eller forforstaelse. Reflektioner kring
vad texten egentligen beskrev och vad inneborden bestod av uttalades gang pa géng. Vid
flertal tillféllen &tergick jag till intervjuerna i sin helhet for att pAminna mig om hur fenomenet
uttrycktes 1 sin kontext. Genom reflektion mynnade slutligen resultatet i fem konstituenter
som lade grunden for fenomenets generella struktur.

Syftet med fenomenologisk metodansats &r inte att generalisera utan att beskriva innebdrden

av att leva med hjartsvikt och KOL ur en given kontext, livsvédrlden. Min forhoppning ér att
examensarbetets resultat och den generella strukturen av fenomenet beskriver just detta.
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Enligt Dahlberg m.fl. (2008) &r inte syftet med kvalitativa studier att generalisera utan istillet
att forstd och fordjupa sig i fenomen. Forskartraditionen inriktas pé att uppmédrksamma
fenomen, uppfattningar och dsikter som dr gemensamma for ménga. Ju fler som &r dverrens
om ett fenomens beskrivning desto storre dr sannolikheten att den dr riktig. Ur den
synpunkten kan vara sa att resultatet i det har examensarbetet i manga avseenden kan vara
Overforbart till andra patientgrupper med kroniska sjukdomar.

Min 6nskan var att né ett sé brett urval som mgjligt. Intervjupersonerna ér mellan 59 och 85 ér
vilket dr en bra spridning, att drabbas av hjartsvikt och KOL forekommer foretradesvis i hogre
aldrar. De fyra kvinnor och fyra mén som slutligen valdes ut till intervju bidrog till en jimn
fordelning mellan konen. En av intervjupersonerna ar sjukpensiondr och de resterande &r
pensiondrer. Tva av intervjupersonerna har dven annan kulturell bakgrund 4n den svenska.
Dahlberg m.fl. (2008) anser att fragan om variation bland urvalet av intervjupersoner &r
viktigare istéllet for frdgan om antalet intervjupersoner. Livsvérldsforskning som strévar efter
en generell struktur dr beroende av rika variationer av data. Forskaren bor inkludera
intervjupersoner av olika alder, olika kon och olika bakgrund med hédnseende till arbete och
kultur.

Ett relativt stort bortfall forekom, sex kvinnor och tvd mén valde att avstd fran intervju. Ett
stort bortfall visar att de tillfragade intervjupersonerna kédnde sig fria att sédga nej. Trots att en
forklaring inte var nddvindig uppgav nagra av de kvinnliga personerna att de virdade sina
mian 1 hemmet och att de pa grund av den anledningen inte ansig sig ha tid eller mojlighet att
stdlla upp pé intervju. Det framkom ocksa att den egna sviktande hdlsan var ett skal till att
flera av intervjupersonerna inte orkade med att delta i intervju. De atta personer som inte
intervjuades har i ménga avseenden liknande bakgrund som den intervjuade gruppen. De ér
ocksa pensiondrer mellan 59 och 85 ar, en del d4r sammanboende men nigra &r dven
ensamstaende. Deras roster ér inte representerade hdr och det kan vara sé att andra innebdrder
framkommit om de som valde att avstd kommit till tals. Samtidigt kan andra innebdrder av
fenomenet ha visat sig om examensarbetet fokuserat pd utvalda personer som forvérvsarbetat
eller péd personer 1 medeldldern. De intervjupersoner som valdes ut enligt min lista med
patientnamn och diagnoskoder ansags ha goda erfarenheter av fenomenet som studerats. Det
fanns dven en vilja hos intervjupersonerna att beskriva sin livssituation s& som de upplever
den utan att forvanska och dérfor har jag stor tilltro till den information som ldmnats.

Intervjukontexten kan séledes vara av betydelse for resultatets tillforlitlighet och trovirdighet.
Jacobsen (2007) beskriver det som kallas kontexteffekt vilket kan péverka intervjuresultatet
pa ett negativt sitt. Da det &r l4tt att intervjun blir avbruten av nérstdende eller att telefonen
ringer kan det 1 naturlig miljo vara svart att fa intervjupersonerna att dppna sig. I gengild kan
onaturliga miljoer medfora att intervjupersonerna ger onaturliga svar. Intervjupersonerna fick
darfor mojligheten att sjilva vilja plats for intervjun och alla uttryckte en ldttnad over att
intervjuerna kunde &ga rum i deras hem. Pa sé sitt blev det inte bara mérkbart lattare for dem
att medverka men det innebar att de ocksa kénde sig trygga i sin hemmiljé och intervjun
kunde genomforas lugnt och ostort.

Intervjuer kan komma att bidra med kénslor av upprordhet eller sorgsenhet, men
intervjupersonerna ombads dnda att uttrycka sina kénslor sd drligt och Gppenhjirtigt som
mojligt. Dahlberg (1997) menar att det dr viktigt att under intervjun att bibehalla sin
forskarroll medan det d& intervjun &r avslutad dr lampligt att stanna kvar hos patienten sa
lange det finns ett behov for det. Hir kom min vardande formaga som sjukskdterska till nytta
och avsikten var att alltid se till intervjupersonens bésta.
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De brister som kan ha péaverkat intervjuerna star jag till viss del for sjdlv i egenskap av min
oerfarenhet. Vid ett dramatiskt tillfdlle fungerade inte ljudupptagningen fran bandspelaren
tillfredsstdllande vilket medforde att intervjupersonens rost hordes mycket svagt. Vis av
misstaget blev kontroll av bandspelaren viktigt innan intervjuerna startade. Trots noggrannhet
kan jag i ett sadant har stort material och vid flera omskrivningar ha missat viktiga inneborder
och ibland smdg sig tanken fram om att inte helt tomt ut meningen ur intervjuerna. Jag har
tillsammans med min handledare gatt igenom materialet med syftet att se hur inneboérderna
har konstituerats men dven med syftet att kritiskt reflektera Gver meningar dir min
forforstaelse kan ha smugit sig in.

Examensarbetet grundar sig pa att sdka intervjupersonernas mening och innebdrd av ett
fenomen genom att beskriva hur de upplever sin omvérld ur ett livsvérldsperspektiv.
Forskarens forforstéelse tyglas. Fragan som stélldes var "Hur &r det att leva med hjartsvikt
och KOL?” Valet foll pd en fenomenologisk metodansats da den bést ansdgs passa mitt syfte
men ur den synpunkten hade valet kunnat goras annorlunda. En innehallsanalys hade varit
mojlig men det fenomenologiska livsvérldsperspektivet hade da inte fatt det utrymme som é&r
centralt. Inte heller mojligheten att beskriva den generella strukturen eller essensen av
fenomenet som dsyftades. Med hermeneutisk metod hade syftet varit att ge en 6kad forstaelse
av innebdrden att leva med hjéartsvikt och KOL genom att tolka uppkomna begrepp. I motsats
till fenomenologin anvénder forskaren sig sjédlv for att sitta sig in 1 den intervjuades situation
och i analysprocessen anvédnds forskarens forforstielse for att fa fakta och forklaringar att
hidnga samman.

7.2 Resultatdiskussion

I resultatdiskussionen fokuseras pa studiens huvudsakliga resultat, kimpa med en motstravig
kropp samt acceptera ett liv med hjartsvikt och KOL. Resultatet stélls i relation till
vetenskaplig litteratur samt med anknytning till den fenomenologiska och kunskapsteoretiska
utgangspunkten i bakgrunden. Resultatet diskuteras och forankras i vardverklighet och
sjukskoterskeroll.

7.2.1 Kémpa med en motstravig kropp

Fenomenets generella struktur belyser att inneborden av att leva med hjartsvikt och KOL dr
den oforutsdgbara kroppen. Den har sitt ursprung i1 upplevelsen av andfidddhet och trotthet
som en stindigt ndrvarande del i det dagliga livet. Min analys visar att &ven om symtomen av
andfaddhet och trétthet beskrivs som skilda symtom uppstar de alltid 1 nédra anslutning till
varandra vilket visas med ett citat frin resultatet, ’Jag blir andfadd och trétt av det och jag
sover valdigt valdigt mycket... jag kan somna var som helst. (8) Det tillstand av trotthet som
intervjupersonerna upplever definieras fatigue vilket dr ett vélkint och vél undersokt fenomen
1 tidigare forskning avseende kroniska sjukdomar. Fatigue dr en slags trotthet som ér olik den
trotthet som vem som helst kan uppleva. Symtom av andfdddhet och fatigue ér oskiljaktiga
men andfaddhet uppstar vanligtvis fore fatigue hos personer med bade hjértsvikt och KOL.
Fatigue kan vara ett tecken pa att sjukdomen forsdmras (Kapella, Larson, Patel, Covey, Berry,
2006; Falk, Granger, Swedberg, 2007a). Fysiska, kognitiva och kédnslomissiga aspekter har
identifierats inom tillstdndet med fatigue hos flera olika patientgrupper vilket gor klart att det
ar en holistisk upplevelse som omger bade kropp och sinne (Ream & Richardson, 1996;
Kapella m.fl., 2006; Falk m.fl., 2007a; Falk, Swedberg, Gaston-Johansson, Ekman, 2007b;
Olson, 2007; Dickson, Knussen, Flowers, 2008).
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Olson (2007) visar i sin studie att trotthet och utmattning skiljer sig fran fatigue. Hér beskrivs
trotthet, fatigue och utmattning som tillstdnd léngs ett kontinuum. Ett utmirkande drag for de
som upplever fatigue &r att de inte formér hitta den styrka som krévs for att gora nddvindiga
fordndringar 1 livet. En konsekvens av detta kan vara att personen avancerar till tillstindet
dérefter, utmattning. Daremot om de trots allt hittar den styrka som krivs kan de flytta tillbaka
till ett tillstand av trotthet pa kontinuumet.

Flertalet studier ovan vittnar om att det finns ett antal olika definitioner av fatigue. Som jag
ser det anvidnds ibland teoretiska begrepp sdsom trotthet, svaghet och utmattning som
synonym for fatigue. Franvaron av en definition som kan klargéra vad kdnslor av fatigue
innebdr ger upphov till att det finns en diskrepans mellan patientens och sjukskoterskans
forstaelse av fatigue. Om sjukskdterskan inte forstar patientens upplevelser av fatigue innebir
detta i forlangningen att det dr svart att hitta 1dampliga strategier for att kunna stédja och i viss
man erbjuda hjdlp och trdst. Intervjupersonernas beskrivningar vittnar om att de vanligtvis
lider av bade andfaddhet och fatigue, vilket bekriftar min bild av de patienter med hjartsvikt
och KOL som jag vardat. Resultatet visar sdledes péd att andfdddhet och fatigue dven har
konsekvenser for patienten i dennes livsvérld vilket pa ett tidigt stadium kénns viktigt att
bejaka. Patienterna bor dgnas storre tid at att se hur olika dimensioner av fatigue kan
identifieras tillika utvdrderas. Om de kan f& stdd i hur de pd bésta sétt uppritthdller sina
krafter och trdnar pa att prioritera sadant som &r viktigt for dem kan de spara energi till
meningsfulla aktiviteter med béttre livskvalitet till foljd.

Tillstindens pdverkan pd kroppen framkom ur min analys som en fysisk innebdrd av att
kroppen sviker. Kraftloshet och forlust av energi dr vanliga upplevelser nér personer drabbas
av kroniska tillstdnd. Intervjupersonerna beskrev att det vissa dagar fanns krafter att orka med
och dagar da krafterna avtog avsevért. Detta visar hur oférutsdgbar kroppen ar och livet med
hjartsvikt och KOL uppfattas vara forenat med upplevelsen av kroppen som ett hinder.
Trotthet och kraftloshet beskrivs dverskugga alla andra sysslor och kontrollerar séledes alla
aspekter av livet. Trots detta uppfattades de kdmpa vidare med sin motstraviga kropp. Mitt
resultat stimmer vdl 6verrens med andra studier om hur personer med kroniska sjukdomar
upplever sin livssituation (Ream & Richardson, 1996; Ohman, Sdderberg, Lundman 2003;
Falk m.fl., 2007a; Dickson m.fl., 2008). Forvanansvért var att alla intervjupersoner ansag sig
ma bra och ha hélsa trots att de drabbats av svéra tillstind. Dahlberg m.fl. (2003) menar att
det inte finns nagot motsatsférhallande mellan ohilsa och vilbefinnande eftersom det gar att
uppleva hilsa trots att intervjupersonerna befinner sig i ett tillstdnd orsakat av sjukdom.

Som sjukskoterska méste jag observera och lindra uppkomna symtom men &dven reflektera
over symtomens ursprung och darfér har jag ocksa antagit att patienter med hjartsvikt och
KOL begrundar sina symtom pa liknande sétt. Min erfarenhet har medverkat till mitt
antagande om att de upplever ett stort lidande i sin livsvérld i och med att de har tva svara
tillstdnd att ta hénsyn till. Men i min analys framkom att intervjupersonerna inte uppfattas
reflektera dver vilket tillstind som symtomen hérror ifran. Deras upplevelser har sitt ursprung
1 samexistensen av hjartsvikt och KOL dér hjérta och lungor inte har den kapacitet som krévs.
Detta visar pa 1 min mening vikten av att det dr patientens perspektiv pd hilsa och
vilbefinnande som bor styra val av vdrd och behandling. Med livsvérldsforskning som
fokuserar pa ett helhetsperspektiv pa personen betonas allt fran vardagliga till existentiella
upplevelser. Men frigan dr om vardpersonal ger patienter med flera olika kroniska sjukdomar
ratt sorts information? Vi bor forst ta reda pa vilken sorts information som patienten sjalv ar 1
behov av och sedan anpassa informationen efter patientens kapacitet, dnskningar och
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kédnslomdssiga reaktioner. Patientens unika livshistoria bor i storre utstrdckning tas i
beaktande vilket mojliggdr en individuellt anpassad vérdsituation.

Ur resultatet framkom att intervjupersonerna inte upplevde sig sjuka fOrrdn symtom av
andfaddhet och trétthet blev patagligt anstringande vilket hingde samman med att kdnna
frustration Over att kroppen sviker. Min analys visar pd en aspekt av kroppens begriansning
som “att vilja men inte kunna” vilket innebér att tvingas avsta i livet. Livet med hjartsvikt och
KOL f6réndras pa ett dramatiskt sdtt nir viljan till aktiviteter i livet finns ddr men som de dr
oférmdgna att genomfora. En viktig konsekvens av att leva med kroniska tillstdnd ar dérfor att
de kénner sig isolerade till hemmet eftersom mojligheten till social gemenskap med andra
méinniskor forhindras. Trottheten driver dem till att tvingas avstd och rddslan Over att
misslyckas medfor att de inte gédrna sétter sig 1 situationer som de inte har kontroll 6ver. Deras
liv avbryts och omkullkastar deras planer om arbete och formagan att uppritta relationer med
andra minniskor. Som en konsekvens av detta anpassar sig intervjupersonerna till ett mindre
aktivt och gladjefyllt liv och de forvintar sig inte heller s& mycket av sig sjdlva och sitt liv. I
Asp (2002) studie om vila och ldrande om vila framkom att det i samband med sjukdom
uppstar disharmoni mellan viljan att utfora en handling och att ha en oférmaga att genomfora
den vilket beskrivs som ”att vilja men inte kunna”. Skillnaden diremellan har bade inre och
yttre aspekter. Den inre aspekten anses std for de nedsatta kroppskrafterna som medfor en
motséttning mellan att vilja och att kunna. De yttre aspekterna utgérs bland annat av andras
forvantningar som skapar krav som personen inte kan emotse. Andra studier beskriver pa
liknande sitt att det finns en diskrepans mellan att vilja men inte ha styrka att genomfora det
som upplevs som avkopplande i livet (Falk m.fl., 2007a; Dickson m.fl., 2008).

Upplevelsen frdn min sida dr att det inte bara dr symtomen fran hjidrta och lungor som
intervjupersonerna uppfattade som pafrestande utan de inskrankningar i livet som symtomen
orsakade. Konsekvenserna av den ofGrutségbara kroppen och dess innebord spelar en
betydande roll for intervjupersonernas varande i virlden och pédverkar relationen med andra
ménniskor. Inskrdnkningarna i intervjupersonernas liv har en stor inverkan pa deras sjélsliga
hilsotillstand. Nér kroppen inte gar att lita pa upplever intervjupersonerna en sarbarhet som
medverkar till att instéllningen till livet fordandras. Denna aspekt har dven beskrivits av
Andenas m.fl. (2004). Tillstinden av hjirtsvikt och KOL beskrivs sdledes ha en annan
betydelsefull innebdrd. Merleau-Ponty menar att det sker en fordndring av kéinslan for det
egna jaget ndr kroppens tillgdngar forsdmras sdsom vid ohélsa. Forestdllningen om vara
upplevelser via kroppen handlar om tillskrivandet av mening. Ménniskan utmérks av att
kunna tillskriva en komplex och méngsidig mening och innebord till sin virld. Enligt
Merleau-Pontys idé om att subjekt och objekt lever tillsammans i ett samspel maste vi forsta
att minniskan alltid befinner sig i ndgon form av dialog med virlden. Omradet mellan
subjektet och virlden maste vi aktivt forhalla oss till och 1 det samarbetet uppstar det som
bidrar till minniskans erfarenhet och meningsskapande. Virlden existerar i sa fall genom var
kropp och sjél och ir sjdlva forutsattningen for att nagot ska kunna uppsté och visa sig for oss
1 varlden (Dahlberg m.fl., 2003; Bullington, 2007; Dahlberg m.fl., 2008).

Resultatet visar att intervjupersonerna kénner skuldkénslor d& de inte kan sk&ta de uppgifter
som forvintas av dem vilket i sin tur medfor att de kdnner sig osékra pd hur livet ska hanteras.
Frustration, hjdlploshet och kénslor av misslyckande uppstér i de ansprékslosa situationer som
de tidigare klarat av utan att behdva reflektera 6ver dem. Den fordndrade livssituationen
framstar som ett hinder, och intervjupersonerna beskriver detta som hoppldshet vilket kan
vara ett uttryck for lidande. Nér de medger for sig sjdlva att de blivit drabbade av allvarliga
tillstdnd vagar de ocksa se hur hotande de dr mot livet och da &r kdnslor av hopploshet ett sitt
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att utstd lidandet. Andra studier visar att maktloshet innebér en sjélvbild av vérdeldshet, att
kénna sig fangen i sin situation och ett kinsloméssigt lidande. Det som ménniskan genomgér
medfor att kdnna sig missndjd med sig sjidlv och situationen som helhet. Missndjdheten
beskrivs grunda sig pd att kdnna sig annorlunda mot andra ménniskor och att se andra
ménniskor ta avstand. Skuldkénslor finns dven beskrivet i forhéllande till nirstdende dé deras
oformaga inte enbart begrinsar dem sjilva men dven alla familjemedlemmar. De kénner sig
forodmjukade da andra kan se hur dalig deras hilsa egentligen dr (Ream & Richardson, 1996;
Strandmark, 2004; Falk m.fl., 2007a; Dickson m.fl., 2008).

7.2.2 Acceptera ett liv med hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom

Fenomenets generella struktur beskriver att intervjupersonerna tvingas acceptera att leva med
en oforutsdgbar kropp och en foridndrad livssituation for att ha mojlighet att leva det liv som
finns i harmoni. Men hur personen forméar hantera sitt dagliga liv dr beroende av hur personen
relaterar till sjdlv, sin sjukdom och sitt liv. Delmar, Bgje, Dylmer, Forup, Jakobsen (2005)
beskriver att det ar svart att finna harmoni med sig sjilv och livet, speciellt nir man maéste
acceptera att leva med en kronisk sjukdom. Det sker en konstant pendling mellan hopp, tvivel,
hopploshet och mellan kénslor av sjidlvbehérskning och att forlora kontrollen. Den hér
pendlingen medfor kénslor av osdkerhet, dngest, frustration och svara val. Nordgren (2008)
skildrar pa liknande sétt hur det ar for personer i medeléldern att leva med hjartsvikt, och fann
att deras livssituation kan beskrivas som att leva i ett grinsland mellan hilsa och ohélsa. Att
leva och samtidigt vara fullt medveten om att livet kan sluta dramatiskt. Balansgangen mellan
meningsloshet och meningsfullhet dr svar nér kroppen sétter grianser.

Intervjupersonerna forlorade inte bara medvetenheten om det egna jaget men dven varandet i
vérlden, sin personlighet och sin kropp. Resultatet i intervjustudien visar att innebdrden kan
beskrivas med att forlora sin identitet. Upplevelsen var att en del av intervjupersonerna gav
uttryck 4t ett slags fornekande av den verklighet som de befann sig i. Enligt min mening ror
sig intervjupersonerna antingen fram mot maélet att acceptera den fordndrade hélso- och
livssituationen men i annat fall innebér ett fornekande att personen stannar kvar 1 ett liv fyllt
av frustration, fortvivlan och hopploshet. Eller dr det s att ett fornekande fungerar som en
hjélp att komma igenom svara stunder i livet?

Nér kroppens krafter balanseras och livet anpassas efter sjukdomarna och den forédndrade
livssituationen beskriver intervjupersonerna en acceptans av att leva ett liv med hjartsvikt och
KOL. For att kunna leva i harmoni med sig sjilv och sitt nya liv i dverensstimmelse med
kroniska tillstdnd behdver de vinja sig vid sin nya situation. Accepterande av hjdrtsvikt och
KOL sags av de flesta intervjupersonerna som det forsta steget till att leva det liv som nu stod
till forfogande, att leva det liv som finns. Min upplevelse av detta var att alla intervjupersoner
kommit till ett accepterande. Nir de reflekterade tillbaka i tiden beskrev de sina tankar om
den process som det innebar att komma till insikt om acceptans av den fordndrade
livssituationen. Ménga génger var viagen mot acceptans fylld av fortvivlan d& denna process
inte helt ovéntat tagit dem kanske manader eller ar for att forstd vad som hidnt med dem.
Acceptansen av det nya livet verkar vara s& mycket mer dn att bara lara sig att leva med de
begriansningar som tillstinden medfér. Det omfattar d&ven en acceptans av andra ting 1 livet
sasom att inforlivas med den “nya” kroppen och kanske dven fi tillgang till ett “nytt” sitt att
tinka eller personlighet till och med. I resultatet framkom att intervjupersonerna sa
smaningom tog sig an uppgifter i hemmet och pé sa sétt anpassade sin formaga och situation
efter tillstanden. Genom att ldra sig att vdga lita pa sin kropps formégor inforlivade de sig med
gamla roller for att finna sin “nya” identitet.
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Andra studier beskriver hur balans i det fordndrade och begrinsade livet skapar inte bara
avkoppling men en strukturerad vardag som pdminner om att leva ett “normalt” liv langt ifrén
negativa tankar om sjukdom (Nordgren, Asp, Fagerberg, 2008). Att vinja sig vid sitt nya liv
innebér att forlika sig med sjukdom och ohilsa och erkdnna sjukdomen som en del av sig
sjdlv. Att bli integrerad i livet igen innebdr att leva inom nya grinser. Att triffa andra
ménniskor i liknande situation for att jaimfora sig och for att skaffa sig kunskap och
information dr bade ett sétt att validera sina egna upplevelser av sjukdomen men &ar dven
viktigt for att forsta att situationen kunde vara vérre. Néar de vél inser och accepterar den
forandrade livssituationen gér det lattare att anpassa sig efter den forandrade verkligheten och
vinna ny forstaelse och uppskattning av sitt nya jag (Ohman m.fl., 2003; Strandmark, 2004;
Delmar m.fl., 2005).

I analysen framkommer att kroppens kraftloshet innebér att inte kunna arbeta som tidigare.
Kénslor av utanforskap och dvergivenhet uppstar nir de blir uteslutna ur ett sammanhang och
forlorar sin yrkesidentitet. Liknande resultat framkommer i Nordgrens (2008) studie dir
yrkesrollen forklaras som en viktig del av livet och en del av personens sjélvbild. Att drabbas
av allvarlig sjukdom och inte kunna arbeta i den utstrickning som personen vill medfor att
sjdlvkédnslan minskar och kédnna sig mindre virdefull. Personerna kan kénna sig frimmande
infor sin egen kropp men ocksé den virld de lever i. De slits mellan att tinka pé sin egen hélsa
och kroppens formaga att arbeta. Bullington (2007) beskriver att nar kroppen inte dr drabbad
av sjukdom gér det inte att gora nagra dtskillnader mellan kropp, sjél och den situation som
jag befinner mig i. Nér det rdder disharmoni mellan mig sjilv, mina avsikter och virlden
hénder det nagot som gor att kroppen kénns pa ett annorlunda sitt och det riktas en 6verdriven
medvetenhet mot kroppen.

Att leva det liv som finns 1 samexistens av hjartsvikt och KOL innebér att hitta strategier av
bade kinslomissig och praktisk karaktir for att livet ska fungera tillfredsstéllande. Det var
tydligt att intervjupersonerna kédnde starkt tilltro till hoppet om att en dag bli botade fran de
allvarliga och kroniska tillstind som de lider av trots att de har kunskap om att sa inte ar fallet.
Nar livet hotas stélls hoppet till den egna kroppen och kan d& ses som ett sétt att uthédrda 1
livet. Resultatet visar vikten av att intervjupersonerna kan hitta egna vdgar och strategier for
att anpassa sig till ett nytt sitt att leva med en livsstil som framjar hélsa och vilbefinnande.
Men for att minska deras osédkerhet och rddsla infér den fordndrade livssituationen maste
information erbjudas om tillstandens specifika karaktér.

Enligt min erfarenhet dr det ménga personer med hjartsvikt och KOL som inte vet om att de
har drabbats av allvarliga och kroniska tillstind dven om just det inte var framtradande i min
analys. Vid individuella samtal kan personen tillsammans med sjukskoterskan diskutera
varierande aspekter av tillstdinden och hur de péverkar det dagliga livet, men det stéller hoga
krav pa sjukskoterskan i sin yrkesroll. Sjukskdterskan behover vara en god lyssnare och ha
formaga att se i vilket skeende av livet som personen befinner sig i. Forst och framst bor
fokuseras pa deras kunskap om tillstindens kroniska aspekter. Sedan bor sjukskoterskan pa ett
tydligt sétt bekréifta hur egenvard och rdd om livsstilsforandringar bor anpassas for att deras
tillstdnd inte ska forsdmras. Det dr viktigt att de sa snart som mdjligt under vardtiden ges en
realistisk bild over de fysiska och psykosociala reaktioner som kan uppsta. Av erfarenhet &r
det viktigt att tilligga att all information krdver upprepning, inte minst med tanke pa att
sviktande minne och koncentrationssvérigheter dr vanligt forekommande hos bdda dessa
tillstand.

32



Min analys visar att varden kring dessa personer maste organiseras och individanpassas efter
sjukhusvistelsen. En Onskan &r att personer med hjértsvikt och KOL kan fi uppfoljning av
varden pa mottagningar hos specialutbildade sjukskoterskor dir informationen kan fordjupas.
Malet maste vara att minska symtom, 0ka bade den fysiska och sociala aktiviteten samt
forbattra livskvaliteten i det dagliga livet. Pa sa sétt dr det mojligt att i viss man forhindra den
oro och dngest som dessa tillstind kan ge upphov till i det dagliga livet och forhoppningsvis
erbjuda en lyckad rehabilitering. Om sjukskoterskan lagger fokus pa foljsamhet till
rekommenderad behandling och egenvardsatgirder kommer personer med hjértsvikt och KOL
1 mindre utstrackning soka vard pa akutmottagning dn vad som tidigare krévts. P4 langre sikt
kommer antalet forsdmringstillstdind hos personen att minska. Andra studier bekréftar att
personen bor fa bittre kunskap och forstaelse om sjukdomarnas inverkan pa kroppen enligt
ovan resonemang (O’Neill, 2002; Cline, Boman, Holst, Erhardt, 2002; Zambroski, 2003;
Cicutto m.fl., 2004; Lundh m.fl., 2006; Hagglund, 2007; Harris, 2007; Kanervisto m.fl., 2007;
Yu m.fl., 2007). Andra studier visar att det finns psykosociala aspekter som har som maél att
framja en positiv attityd till en fordndrad livsstil. Att tidigt identifiera och forsoka forbattra
personens sjdlvkénsla och vilbefinnande medfor att béttre kunna hantera strategier. Kénslor
av depression, dngest, otillrdckligt stod och kdnslor av att inte duga till 4r associerat med délig
livskvalitet och sdmre foljsamhet till strategier (Evangelista & Shinnick, 2008; Dunbar, Clark,
Quinn, Gary, Kaslow 2008; Riegel & Vaughan-Dickson, 2008).

Sammanfattningsvis kan konstateras att stora delar av resultatet dr overrensstimmande med
tidigare forskning avseende upplevelser av kroniska tillstind sasom hjértsvikt och KOL.
Utifrdn min vérderfarenhet kan jag bekréifta att intervjupersonernas berdttelser stdmmer
overrens med min bild av hur patienter med hjartsvikt och KOL upplever sin hilsosituation
nér jag triffar dem pé hjértavdelningen. Det dr frdmst symtomen av andfdddhet och fatigue
som &r sdrskilt pafallande och utgdér i min mening en framtriddande vardaspekt. Det kdnns
dock sidrskilt viktigt att understryka att vardagen med dessa tillstdnd har en helt annan
innebord for intervjupersonerna och det blir inte alltid uppenbart i sjukhusmiljo. Resultatet
visar att symtomen 1 forlingningen innebdr en kropp som sviker med inskridnkningar och
begrinsningar i fysiskt och socialt liv till f6ljd. Att leva ett nytt liv med en of6rutsdgbar kropp
tycks Overskuggas av intervjupersonernas kénsla av att dandd uppleva hilsa i sitt liv med
hjartsvikt och KOL.

Samtidigt har resultatet gett mig insikter som jag inte forvintat mig. Da det ar 1itt att anta att
antalet sjukdomar star i proportion till hur patienten upplever sitt hélsotillstdnd visar resultatet
frdn den hér intervjustudien nagot annat. Det som jag anser dr utmérkande for att drabbas av
samexistens av hjirtsvikt och KOL é&r att intervjupersonerna inte uppfattas begrunda att de &r
drabbade av tva allvarliga tillstdnd. Det tycks fa en underordnad betydelse nir livet flyter pa.
Det dr frimst ndr symtomen dr patagliga som de reflekterar 6ver sitt illabefinnande och det dr
saledes den totala hilsosituationen som avgdr omfattningen av deras vélbefinnande. Mitt
antagande om att intervjupersonerna uppfattades uppleva ett lidande 1 sin livssituation dr inte
helt riktigt da resultatet visar att intervjupersonerna med tiden hittade styrka till anpassning
och accepterande av en fordndrad kropp och en fordndrad livssituation.
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7.3 Forslag till vidare forskning

Examensarbetet for upp medvetenheten kring hur det &ar att leva med tva allvarliga och
kroniska tillstdnd som hjéartsvikt och KOL. Det ger véirdefulla mojligheter att battre forsta de
svarigheter och hinder som det innebdr att leva med bade hjirtsvikt och KOL sasom de
presenterar sig och beskrivs i det vardagliga livet for den enskilde individen. Alldeles sérskilt
ger det en mgjlighet for vardpersonal att utforma en passande och kunnig patientvdrd med
utgdngspunkt fran patientens perspektiv. Flera kvalitativa studier behovs ur ett
sjukskoterskeperspektiv. Genom att tydligare fokusera pé sjukskoterskans roll och empati om
att upprétthalla hopp i livet kan patienten bittre klara av sjukdom, ohilsa och en fordndrad
livssituation. Patienten kommer att kdnna sig lugn och trygg av en professionell sjukskoterska
som har fullstdndig insikt i och forstéelse for hur det 4r att leva med kroniska sjukdomar, pa
sjukdomarnas villkor.

7.4 Etikdiskussion

Utifrin ~ Vetenskapsradets  forskningsetiska  principer  inom  humanistisk  och
samhéllsvetenskaplig forskning (1990) som refererats till tidigare i detta examensarbete bor
en diskussion foras kring principen att inte skada intervjupersonerna i relation till férvintad
vetenskaplig nytta. I den lag som finns i Sverige om etikprovning (SFS, 2003:460) beskrivs
forskning med fragor om hélsa som ett kidnsligt omrade vilket ddrmed bor etikprdovas. I lagen
undantas dock forskning som bedrivs pd grund- och avancerad utbildningsniva. Enligt de
rutiner som finns vid MDH (Mailardalens hogskola) bor dock sadan provning utforas av
utbildningsskal.

Syftet med intervjustudien har varit att beskriva och belysa inneborden av att leva med
hjartsvikt och KOL. Anledningen till detta &mnesval dr min erfarenhet av hur problematiskt
det kan vara att leva med samexistens av tvéd allvarliga och kroniska sjukdomar med sé
liknande symtom. Enligt den kunskapsoversikt som gjordes var det tydligt att det saknades
kunskap om tillstdndens samexistens ur ett fenomenologiskt perspektiv. Forhoppningen har
varit att bidra med 6kad forstaelse och viardefull medvetenhet om den tdnkta patientgruppen.
Att sdledes stirka och utveckla tidigare framlagd kunskap ser jag som nytta for den enskilde
individen genom att vardpersonal blir mer Oppen for det individuella 1 vardsituationen.
Mojligheterna att se och uppmérksamma personen bakom dessa svéra tillstind i och med
intervjupersonernas beridttelser anser jag vara angeldget att uppmiarksamma. Tidigare
forskning visar att patienter med hjirtsvikt och KOL bor foljas upp pad mottagningar hos
specialutbildade sjukskoterskor dér informationen kan fordjupas. Detta innebdr en forbattrad
livskvalitet for patienten d& denne i storre utstrickning kan klara sig i hemmet med
egenvardsatgirder. I forlangningen innebér detta ocksa att nyttan med forskning kan ses ur ett
samhéllsperspektiv dd antalet sjukhusinldggningar minskar.

Risk fanns for att intervjusituationen vickte ménga olustfyllda minnen till liv igen, speciellt
dé dmnet handlar om kroniska och svéra tillstind som hjirtsvikt och KOL. Vid ndgra tillfdllen
hinde det att intervjupersonerna blev kénslosamma och sorgsna och jag stingde da tillfalligt
av bandspelaren. Upplevelsen var dndé att de efter en stunds aterhdimtning hade en vilja att
fortsdtta sina berittelser. Flera av intervjupersonerna uttryckte ocksé att det kindes vérdefullt
att kunna bidra med kunskap om det var sé att det forbéttrade varden for denna patientgrupp.
Min kénsla ar att deras unika beréttelser berikar vardpersonalens forstaelse av inneborden av
att leva med hjartsvikt och KOL samtidigt som de &ar virdefulla for den kvalitativa
forskningen.
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7.5 Slutsatser

Med livsvirlden som ansats bekréftas intervjupersonernas unika upplevelser sa som de
visar sig i deras verklighet.

Att leva med hjartsvikt och KOL beskrivs som ett accepterande av en oforutsdgbar
kropp och en fordndrad livssituation. Nér kroppens krafter balanseras och livet
anpassas efter sjukdomarnas villkor infinner sig harmoni i livet.

Resultatet visar vikten av att intervjupersonerna kan hitta egna végar och strategier for
att anpassa sig till ett nytt séitt att leva med en livsstil som framjar hilsa och
vilbefinnande. For att minska deras osdkerhet och riddsla infor den foridndrade
livssituationen maéste specifik information erbjudas redan under sjukhusvistelsen for
att sedan organiseras och individanpassas pé speciella sjukskdterskemottagningar.
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Bilaga 1

Ansokan om att intervjua patienter inom sjukhusets upptagningsomrade

Vid Akademin for hélsa, vard och vélfaird (HVV) pa Milardalens Hogskola planerar jag att
under vdren 2008 genomfGra ett examensarbete pd magisternivd. Syftet dr att beskriva
patienters upplevelse av samsjuklighet- att leva med béde hjartsvikt och kroniskt obstruktiv
lungsjukdom.

Hérmed ber jag om tillstand hos verksamhetschef pa sjukhuset att genom diagnoskoder soka
efter samt genomfOra intervjuer med 5-10 patienter som har bade hjartsvikt och kroniskt
obstruktiv lungsjukdom.

Patienterna kommer frivilligt att erbjudas att delta 1 intervjustudien. Inledningsvis skickar jag
brev till patienterna for att sedan per telefon bestimma ett mojligt deltagande. Studien
kommer att genomforas i form av intervjuer som spelas in pd band. Intervjuerna kan ske 1
patientens hem eller pa annan plats som Onskas. Intervjuerna beréknas ta cirka 30-60 minuter
och skrivs ut ordagrant for att sedan analyseras. Banden och det utskrivna materialet kommer
att forvaras odtkomligt for obehoriga. En for enbart mig kdnd kodning av materialet kommer
att forekomma och didrmed &r det bara jag som kénner till vem som finns bakom den text som
analyseras. Vid eventuella tveksamheter gdllande datainsamling och analysforfarandet
kommer det avidentifierade textmaterialet att visas for handledare, opponent och examinator.
Slutligen presenteras resultatet av examensarbetet i form av en magisteruppsats vid
Milardalens Hogskola.

Anna-Maria Hogman ges harmed tillatelse att efterforska vilka patienter som inom
sjukhusets upptagningsomrade har bade hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom
samt att under varen 2008 genomféra intervjuer med dessa patienter, detta under
forutsattning att forskningsetisk kommitté godkénner studien.

Verksamhetschef ort och datum

Student: Anna-Maria Hogman, Leg sjukskdterska
Hjartinfarktavdelningen (HIA)

631 88 Eskilstuna

Telefon: 016-10 39 50

E-post: anna-maria.hogman@dll.se

Handledare: Mirjam Ekstedt, Universitetslektor
Akademin for hélsa, vard och vélfird (HVV)
Milardalens Hogskola

Box 325 631 05 Eskilstuna

Telefon: 016-15 37 28



Bilaga 2

Informationsbrev till Dig om deltagande i intervjustudie
Hej!

Jag heter Anna-Maria Hogman och arbetar som legitimerad sjukskoterska pé
hjartinfarktavdelningen (HIA) i1 Eskilstuna. Samtidigt skriver jag en magisteruppsats vid
Milardalens Hogskola (Akademin for hilsa, vard och vilfird). Amnet for min studie #r
patienters upplevelser av att leva med béde hjartsvikt och kroniskt obstruktiv lungsjukdom.

Manga patienter som vardas pd sjukhus har bade hjértsvikt och kroniskt obstruktiv
lungsjukdom (KOL). Dessa sjukdomar har liknande symtom med andfaddhet och trétthet.
Studier har visat hur svart det kan vara att leva med kroniska sjukdomar da de paverkar flera
aspekter av hilsa och vilbefinnande. Du erbjuds nu mdjlighet att delta i en intervjustudie dér
Du beskriver Dina unika upplevelser och erfarenheter i samband med detta utifrdn Din
livssituation. En forhoppning dr att studien kan medverka till 6kad medvetenhet, forstaelse
samt forbattring av omhéndertagandet av dessa patienter.

Intervjuerna kommer att spelas in pé band och tar cirka 30-60 minuter och kan ske i Ditt hem
eller pa en plats som Du fér bestimma. Intervjun kommer att skrivas ut ordagrant av mig for
att sedan analyseras. Banden och det utskrivna materialet kommer att forvaras odtkomligt for
obehdriga.

Handledare och ansvarig for studien dr Mirjam Ekstedt (MdH, tel: 016/15 37 28) kan vid
behov ta del av intervjumaterialet men vare sig Din eller ndgon annans identitet registreras i
det bandade och utskrivna materialet. Din intervju kommer istéllet att fa en speciell kod och
dirmed &ar det bara jag som kénner till vem som finns bakom det intervjumaterial som
analyseras. Listan 0ver patienter som ingdr i intervjustudien samt koder kommer att forvaras
inlast men inte pa samma stille som intervjumaterialet. Intervjumaterialet kommer att
forstoras ndr examensarbetet &r fardigt i juni 2008.

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt. Du kan nédr som helst avbryta ditt deltagande utan
ndrmare forklaring.

Jag kommer att ta kontakt per telefon inom en vecka efter att Du fitt detta brev for att
efterfraga Ditt deltagande. Ytterligare upplysningar lamnas av nedanstaende.

Tack pa forhand!

Med vénliga hélsningar,

Anna-Maria Hégman

Telefon 016/10 39 50
E-post: anna-maria.hogman@dll.se
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Bilaga 3

Intervjuguide

Inledning
Presenterar mig sjdlv.

Presenterar studiens bakgrund samt syfte och att resultatet d&r en magisteruppsats med
inriktning mot hjirtsjukvard.

Beskriver vilka patienter som omfattas av studien och vilken nytta studien kommer att bidra
med.

Beskriver ungefarlig tidsldngd pé intervjun samt repeterar de etiska aspekter som studien
medfor ddr jag betonar att materialet hanteras konfidentiellt och forvaras inldst samt att
materialet forstors ndr studien dr avslutad. Understryker dven att deltagandet ar frivilligt och
nir som helst kan avbrytas (se bilaga 2).

Genomfdrande av intervjun
Medan inspelning sker inleder jag med ett kodnummer som &r specifikt for just den patienten

och dennes intervju samt ber om informerat samtycke.

Intervjun startar med en Oppen fraga:”Kan Du berédtta hur det &r att leva med hjértsvikt och
KOL? Eller Kan Du beritta om hur en vanlig dag ser ut/Hur ser Ditt liv ut?”

Stiller foljdfragor sa att de kan stanna upp och reflektera 6ver det som de berittat:
”Hur menar Du? Kan Du beritta mer? Hur tinkte, kdnde eller handlade Du 1 den situationen?”

For min egen skull antecknas vid sidan om vilka dimensioner av livsvdrlden som vidrorts
(fysiskt, psykiskt, socialt, andligt osv)

Avslutning
Tillfrdgas avslutningsvis om det dr ndgot som de Onskar tillagga eller fortydliga.

Informerar om att det vid behov finns mojlighet till samtalskontakt med kurator pa sjukhuset
och lamnar visitkort.

Informerar om att de har rétt att ta del av resultatet innan eventuell publicering.

Tackar for medverkan i intervjun.
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