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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) karaktériseras av nedsatt
lungfunktion och andndd. | Sverige ar drygt en halv miljon drabbade och sjukdomen
Okar i forekomst. Ett gott bemo6tande &r avgorande for hur patienter upplever
omvardnaden. Individuellt anpassad information till patienten ar en forutsattning for att
de skall bli delaktiga i sin vardsituation. Tidigare forskning visar att ungeféar 1/3 av
patienterna nagon gang har upplevt sig illa bematta nar de sokt vard. Det visar sig att
information om sjukdom och behandling &r av stor betydelse. Flera studier har visat att
manga patienter upplever en bristande information gallande sjukdomstillstand fran
sjukvardens sida.

Syfte: Att undersoka hur patienter med svar KOL upplever bemétande och information
fran sjukvarden.

Metod: Kvalitativ metod med induktiv ansats. Intervjumaterial fran 31 intervjuer
genomforda med patienter som lider av svar KOL har analyserats med kvalitativ
innehallsanalys.

Resultat: Av analysprocessen framkom tva teman; vad som skapar trygghet respektive
otrygghet for svart sjuka patienter med KOL i kontakten med sjukvarden. Kategorierna
fungerande vard och information har resulterat i temat trygghet. Fran kategorierna
brister i varden och bristande information framkom temat otrygghet.
Sjukvardspersonalens egenskaper skapar upplevelser av en god omvardnad. Stressad
personal ar framsta kallan till att patienter upplever brister i omvardnaden. Det varierar
mellan olika patienter i vilken omfattning som information om sjukdomen 6nskas samt
pa vilket satt de tillskansar sig information om sjukdomen.

Diskussion: Personalens forhallningsséatt ar av betydelse for hur patienter upplever
bemotande. Bemdétande innefattar aspekter som att bli personligt bemétt, att bli sedd
samt bli tagen pa allvar. Patienter 6nskar information i olika omfattning. Att inte vilja
ha information om sjukdomen kan vara ett satt att skydda sig sjalv fran det som ar svart
att ta till sig.

Nyckelord: Kronisk obstruktiv lungsjukdom, bemétande, information och kvalitativ
innehallsanalys.



ABSTRACT

Background: Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is characterized by
impaired lung function and breathlessness. In Sweden, more than half a million are
affected and the disease is increasing in incidence. A good treatment is crucial to how
patients experience healthcare. Individually tailored information to the patient is
prerequisite for them to be involved in their care situation. Previous research shows
about 1/3 of patients have felt badly treated when they sought care. It also shows that
the information about the disease and treatment is of great importance. Several studies
have shown that many patients experience a lack of information regarding the condition
of their disease from the health care.

Purpose: To investigate how patients with severe COPD experience treatment and
information from health care.

Method: Qualitative method of inductive approach. Interview data from 31 interviews
conducted with patients suffering from severe COPD, have been analyzed using a
qualitative content analysis.

Results: The analysis process revealed two themes: what creates security and insecurity
for severely ill patients with COPD in contact with health care. The categories effective
care and information has resulted in the theme of security. From the categories
deficiencies in care and lack of information emerged the theme of insecurity. Medical
professional’s characteristic creates experiences of good nursing. Stressed staff is the
main source of patients experience deficiencies in care. It varies between patients in the
degree to which they desire information the disease and how they get information about
the disease.

Discussion: Staff attitude is relevant to how patients experience treatment. Treatment
includes aspects that will be personally responded, to be seen and be taken seriously.
Patients want information to different degrees. Not wanting to have information about
the disease can be a way to protect oneself from what is hard to absorb.

Keywords: Chronic obstructive pulmonary disease, treatment, encounters, information
and qualitative content analysis.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) &r en allvarlig och dddlig sjukdom som okar i
forekomst. I Sverige &r ungefér en halv miljon individer drabbade av KOL och
sjukdomen ar saledes en folksjukdom (1). Sjukdomen karaktariseras av nedsatt
lungfunktion och andndéd (2), vilket bidrar till psykiska symtom som angest och
depression (3). Avgorande for huruvida patienten upplever en god omvardnad ar ett gott
bemotande (4). Individuellt anpassad information till patienten &r en forutsattning for att
de skall bli delaktiga i sin vardsituation (5). Distriktsskoterskans arbetsfalt innefattar
bade primarvard och hemsjukvard, vilket innebér att hon i sin profession méter patienter

som lider av KOL.

BAKGRUND

Kronisk obstruktiv lungsjukdom

KOL kannetecknas av kronisk luftrorsinflammation med andningssvarigheter, nedsatt
lungfunktion och hosta med slembildning. Tillstandet &r inte ar helt reversibelt. KOL
orsakas av giftiga och skadliga partiklar eller gaser, oftast tobaksrok. Sjukdomen &r

forknippad med kronisk bronkit och emfysem (6, 7).

Tidiga fysiska symtom &r hosta och pip i brostet, medan dyspné vid anstréngning och
vilodyspné uppkommer senare i sjukdomsutvecklingen (8). Vanliga fysiska symtom &r
andndd och trotthet (2). Aven smarta ar ett vanligt fysiskt symtom vid KOL, medan
depression, angest och somnsvarigheter ar vanliga psykiska symtom (3). Sjukdomen
upptacks ofta sent pa grund av att forsamringen sker langsamt och patienten anpassar
sig till den nedsatta lungfunktionen. Tillfalliga forsamringsperioder, det vill séga
exacerbationer, orsakas oftast av luftvagsinfektioner (9). KOL delas in i svarighetsgrad
beroende pa aterstaende lungkapacitet och méats genom spirometri. Vid spirometri méats
forcerad utandningsvolym i liter under en sekund (FEV;). Svarighetsgraderna delas in i

stadium ett till fyra; lindring, mattlig, svar och mycket svar (6, 7).

Samsjuklighet existerar i alla stadier av KOL. Vanligast forekommande &r hypertoni
och hjart-karlsjukdom (1, 2, 7). Aven diabetes (1, 2), stroke, osteoporos och



malnutrition &r vanligt férekommande (1). Nar patienter uppnatt stadium fyra ar
dadligheten i sjukdomen 30 % efter ett ar och efter 10 ar uppgar denna siffra till 95 %.
Vanliga komplikationer som patienter avlider av ar akut lungsvikt, pneumoni,

pneumothorax, hjartarytmier eller lungembolier (7).

Forekomsten av KOL beraknas uppga till drygt en halv miljon i Sverige och upptrader
framst fran 40 ars alder till 70 ars alder (1, 7, 8). KOL ar numera lika vanligt hos
kvinnor som hos man. Ungefar 20 % av de individer som lider av sjukdomen ar
diagnostiserade och kanda av sjukvarden. De aterstdende 80 % ar de individer som
framfor allt lider av en lindrigare form av lungfunktionsnedséttning och darfor inte sokt
for sina besvar (8).

Den viktigaste riskfaktorn for att utveckla KOL ar tobaksrékning. Aven arftlighet for
obstruktiv lungsjukdom, yrkesmassig exponering och lag socioekonomisk tillhérighet ar
andra exempel pa riskfaktorer (8). Av dodliga sjukdomar i Sverige & KOL den enda
som Okar i forekomst och varje ar avlider ungefar 2800 individer av sjukdomen. KOL

berdknas vara den tredje vanligaste dodsorsaken i varlden ar 2020 (1).

Distriktsskoterskans profession

Distriktsskoterskans arbete skall grunda sig pa vetenskap och beprévad erfarenhet i
vilket forfattningar och riktlinjer skall foljas. Distriktsskoterskan skall besitta ett etiskt
och halsoframjande forhallningssétt. | varje arbetssituation som kan uppsta skall
patientens integritet respekteras. Distriktsskoterskan moter individer i olika aldrar och
med skilda hélso- och sjukdomstillstand. Det &r av stor vikt att distriktsskoterskan har
formaga att framja enskilda individers halsa samt kompetens att bedoma 6vergang fran
sjukdomsbehandlande vard till palliativ vard. Hon bor kunna reflektera och kritiskt
analysera olika situationer, ha formaga att identifiera omvardnadsatgarder och utvardera
dess effekt (10). Inom vardvetenskapen fokuseras det pa enskilda individers hélsa
medan folkhélsovetenskapen inriktar sig pa hela befolkningens hélsa.
Folkhalsovetenskapen fokuserar pa vilka insatser som framjar en god halsa och hur den
fordelar sig 6ver befolkningen. Att arbeta som distriktsskoterska inom priméarvarden
innebar att arbeta bade forebyggande och halsoframjande. | det vardagliga arbetet méter
distriktsskoterskan patienter som &r i behov av primarprevention genom

hélsoradgivning for att forhindra att sjukdom uppstar. For att upptacka sjukdom och
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forhindra utveckling till kroniska tillstand har distriktsskaterskan en viktig uppgift i det
sekundarpreventiva arbetet. Distriktsskoterskan moter &ven patienter som &r behov av
tertiarprevention nar sjukdom redan uppstatt och behov finns av att forhindra
komplikationer, forbattra livskvalitet och prognos (11). Patienter med KOL &r en vanligt
forekommande patientgrupp inom halso- och sjukvarden. Som distriktsskoterska pa
vardcentral eller inom hemsjukvard moter hon patienter med KOL och kommer sérskilt

i kontakt med patientgruppen i rollen som astma- och KOL sjukskoterska.

Teoretiska begrepp

Hdilsa

Halsa ar ett av de fyra konsensusbegreppen inom vardvetenskapen och kénnetecknas av
en humanistisk inriktning med en holistisk ansats. | det holistiska perspektivet betraktas
méanniskan som en helhet av kropp, sjél och ande. Begreppet hélsa syftar till hela
méanniskan och &r beroende av varje individs subjektiva upplevelser. Hélsa &r en del av
manniskans liv och ar beroende av hur hon erfar omvarlden (11). Perspektivet utgar fran
individens formaga till sjalvstandigt fattade beslut géllande sina handlingar samt
formagan att interagera i sociala relationer. | den holistiska ansatsen framhalls tva
motsatsforhallanden i begreppet hélsa; valbefinnande kontra lidande. Upplevelsen av
valbefinnande starker individens formaga att vara handlingskraftig och fatta
sjalvstandiga beslut. Daremot kan upplevelsen av smarta, angest och depression vara en
starkt bidragande orsak till upplevelsen av ett lidande och hindra individens
handlingsférmaga (12).

Kdnsla av sammanhang

Aaron Antonovsky var en israelisk professor i medicinsk sociologi (11). Den
traditionella synen pa halsa och sjukdom som innebar att en person antingen hade halsa
eller var sjuk avfardades i Antonovskys salutogena perspektiv. Det salutogena synséttet
fokuserar pa villkoren for halsa istallet for orsakerna till ohélsa och sjukdom. Alla
individer utsatts for stressorer och pafrestningar i varierande grad, men vissa individer
forblir friska trots hog grad av pafrestning. Det som bidrar till att manniskor kan hantera
pafrestningar ar avhangigt av om de ar begripliga for den enskilda individen.
Antonovsky myntade begreppet "kénsla av sammanhang” (KASAM) som innefattar
komponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begriplighet syftar pa i

vilken omfattning individen upplever stimuli som ordnad, sammanh&angande och tydlig
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snarare an som oordnad, slumpmassig, ovantad och ofdrklarlig. Om en individ forstar
vad som hander, underlattar det for personen att hantera sin livssituation. Hanterbarhet
definieras som i vilken man individen upplever sig ha resurser att hantera stimuli. En
individ som har en hdg kénsla av hanterbarhet kommer inte kénna sig som ett offer for
omstandigheterna eller uppleva livet som oréttvist. Meningsfullhet ar begreppets
motivationskomponent och syftar till i vilken omfattning livets utmaningar ar varda
investeringar och engagemang. Att finna en mening i olika livssituationer kan innebara
en trygghet for individen. Daremot kan motsatsen medféra att personen drabbas av
vanmakt och darmed ohélsa. Individens kénsla av sammanhang ar beroende av i vilken

man de tre komponenterna forhaller sig och paverkar varandra (13).

Bemétande

Ratten till en god vard beskrivs i Halso- och sjukvardslagen. Varden skall ges pa lika
villkor for hela befolkningen med respekt for alla manniskors lika varde. Den skall vara
lattillganglig och av god kvalité. Patientens integritet och sjalvbestdmmande skall
beaktas, likval som kontinuiteten i varden for att skapa goda kontakter mellan patient
och sjukvardspersonal (14). Ett gott bemétande &r avgdrande for hur patienten upplever
omvardnad. Sjukskoterskan har ett moraliskt ansvar i matet med patienten nar det galler
bemotande, vilket kan ses som den etiska aspekten av omvardnad (4). Grundlaggande
for omvardnaden ar motet mellan sjukskoterska och patient (15). Malet med
vardrelationen &r att patienten kanner sig trygg och respekterad som individ samt kanner
sig delaktig i omvardnaden (4). Ett gott bemdtande handlar om kommunikation mellan
manniskor och om att méta forvantningar och krav. Avgorande for om patienten
upplever bemotande och kommunikation som tillfredsstallande, beror pa om motet
mellan patient och sjukvardspersonal motsvarar de forvantningar som individen har i
den aktuella situationen. Narvaro, lyhdrdhet och forsiktighet ar forutsattningar for ett
respektfullt bemdtande. Enbart fysisk nérvaro ar inte tillracklig, utan

sjukvardspersonalen maste visa ett uppriktigt intresse och engagemang (16).

Information och kommunikation

Halso- och sjukvardslagen sager att sjukvarden &r skyldig att ge patienter information
om hélsotillstand, undersékningsmetoder, vard och behandling som &r anpassad till
varje individ (14). Som patient har man rétt till att bli informerad om vilka atgarder och

resultat som kan forvantas i varden. Information &r en forutséttning for att patienten
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skall kunna fatta véalgrundade beslut (15). Vardsituationen kan te sig ojamlik. Patienten
ar expert pa sig sjalv men &r beroende av vardpersonalens professionella kunskap,
kompetens och beslut for att bli delaktig i sin vardsituation. Darfor ar det viktigt med
individuellt anpassad information géllande hélsotillstand, diagnos och
behandlingsmetoder. Information bor utbytas i en dialog for att patienten skall bli
delaktig och kunna medverka i sin vard. Kommunikation och information kan ses som
en process som behover fa ta tid med fortydliganden och upprepningar (5). Information
som ges i flera omgangar ar att foredra framfor ett langre informationssamtal (17). Det
ar av stor betydelse att under samtalet ta reda pa hur patienten uppfattar informationen.
Information bor anpassas till varje enskild individs behov vilket innebdr att hansyn tas
till sprak, halsotillstand, mognad och erfarenhet, kognitiv férmaga och kulturell
bakgrund (5). Manniskor har behov av att fa olika mycket information. Trots
livshotande sjukdom 6nskar merparten av patienterna en arlig information. Dock
undviker somliga patienter kénslig information om sitt sjukdomstillstand for att kunna
bevara sitt hopp. FOr andra kan det vara en dverlevnadsstrategi att inte efterfraga

information (17).

Teoretisk referensram

Joyce Travelbees teori om omvardnadens mellanméanskliga aspekter beskriver
kommunikation som ett medel for att etablera mellanménskliga relationer. Skapandet av
mellanmanskliga relationer &r en process som passerar fem olika stadier. Det forsta
motet mellan sjukskoterska och patient préaglas av deras forsta intryck fran liknande
situationer. Det &r viktigt att sjukskoterskan betraktar patienten som en unik manniska
och bortser fran sin egna forforstaelse. | nasta stadium sker en framvaxt av identiteter i
vilken sjukskoterskan och patienten ser varandra som unika individer. Utvecklandet av
empati ar nasta steg i processen. En forutsattning for vardrelationens utveckling ar
huruvida sjukskéterskan kan forhalla sig empatisk gentemot patienten. | fjarde fasen
sker en 6vergang fran empati till sympati, i vilken sjukskoterskan visar omtanke och
intresse for patienten. Den 6msesidiga forstaelsen och kontakt &r det sista stadiet och
karaktariseras av omsesidig tillit. Sjukskoterskans formaga att beméta patienten som en
enskild individ beror till stor utstrackning pa hennes intresse for andra manniskor och
hennes formaga att sétta sig in i patientens situation. Kommunikation kan ses som en
Oomsesidig process mellan sjukskdterska och patienter dar tankar och kanslor formedlas

och &r en forutsattning for att en mellanménsklig relation etableras (18).
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Tidigare forskning

Databassokningar har genomforts i syfte att kartldgga tidigare forskning om patienters
upplevelser av bemétande och information i kontakter med varden. Sékningarna har i
forsta hand inriktats pa patienter med svar KOL och har gjorts i PubMed och Cinahl.
Sokord som anvandes i olika kombinationer var pulmonary disease chronic obstuctive,
patient satisfaction, experience, patient, treatment, information, communication,
nursing, interaction, respectful encounters och sence of coherence. Urvalskriterierna i
sokningarna var engelsksprakiga artiklar och begransade till att vara publicerade fran
och med ar 2002. Vi har dven funnit artiklar manuellt i andra studiers referenslistor. De
artiklar vi bestamde oss for att anvanda 6verensstammer med vart syfte. Dock var det
svart att finna artiklar om hur patienter upplever bemotande i varden. Vi fann inga

artiklar specifikt om hur patienter med KOL upplever bemétande i varden.

Brister i bemétande

Skilda patientgruppers upplevelse av bemotande i varden studerades i tva olika svenska
studier. Det visade sig att 30 % respektive 38 % upplevde att de blivit illa bemétta
nagon gang nar de sokt vard (19, 20). Anledningarna till att patienterna upplevde sig
daligt bemétta i varden var upplevelsen av att inte bli tagna pa allvar, att vardpersonalen
inte tog sig tid att lyssna, langa vantetider och dalig kontinuitet, brister i uppféljning av

sjukdomsprogress och behandling samt stressad och nonchalant personal (19).

Upplevelse av information

Overviagande delen av patienterna i en svensk studie upplevde att de hade fatt tillracklig
information om vard och behandling (19). En studie genomford pa vardavdelningar i
Norge, visade att patienter med en stark k&nsla av sammanhang hade mer positiva
erfarenheter av information (21). Att information om sjukdom och behandling ar av stor
betydelse kan ses i en finsk studie dar dvervagande delen av patienterna var nojda med
den information de erhallit. Daremot var bara en minoritet av patienterna ndjda med den
information de fatt om behandlingsalternativ, risker relaterade till behandling och

prognos och sjukdomsutveckling. Det motsvarade inte deras behov av information (22).

En engelsk studie visar i motsatt riktning an foregaende finska studie. Patienter i
slutstadiet av KOL upplevde informationen om sin sjukdom som otillfredsstéallande.

Néstan en tredjedel av patienterna upplevde att informationen om diagnos hade varit
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bristande eller hade framforts pa ett okéansligt satt. Overvigande delen av patienterna
uttryckte att de inte fatt tillracklig information angaende prognos och framtida
hantering. Det framgick att patienter i manga fall hade blivit medvetna om sin prognos
fran annan sjukvardspersonal an lakaren, exempelvis genom samtal med
distriktsskoterska. Vissa patienter med KOL upplevde att de fatt lite information och de
kande sig oforberedda pa sitt daliga halsotillstand. Andra patienter med KOL klagade pa
att de inte forstod termer som lakaren anvande vid samtal om sjukdomen. Patienters
behov av information var ibland tvetydig och motsédgande. Nastan alla patienter visste
att de hade en livshotande sjukdom, men hela 26 % hade inte kdinnedom om att de
skulle do av sjukdomen (23). | en engelsk studie uppgick denna siffra till 40 % (24). Det
visade sig att det forkom manga missforstand om KOL och dess orsaker och
behandling. Nagra deltagare trodde att KOL hade béttre prognos &n lungcancer, andra
att de hade sémre prognos. Ingen av deltagarna uttryckte att de hellre hade velat
undanhallas sin prognos (25).

Information och uppféljning

I Australien har en interventionsstudie genomforts huruvida hembesok av sjukskoterska
paverkade patienter med KOL som nyligen blivit utskrivna fran sjukhus. Patienterna
fick muntlig utbildning och ett utbildningshafte om KOL. Vid uppféljningen visade det
sig att de patienter som ingatt i interventionsgruppen hade béattre kunskap och forstaelse
om sin sjukdom, jamfort med de patienter som ingatt i kontrollgruppen. Daremot visade
det ingen signifikant skillnad mellan interventionsgrupp och kontrollgrupp avseende
paverkan pa livskvalitet i positiv riktning eller minskat antal aterinlaggningar pa sjukhus
(26). | Spanien visade det sig i likhet med i ovanstaende studie att patienterna i
interventionsgruppen hade storre kunskap om KOL. Det framkommer &ven i denna
studie att det inte foreligger nagon signifikant skillnad mellan interventionsgrupp och
kontrollgrupp avseende aterinlaggningar pa sjukhus. Daremot upplevde patienterna i

interventionsgruppen storre livskvalitet (27).

Skilda informationsbehov i livets slut

Nastan halften av patienterna i en studie hade dnskat att de fatt mer information
angaende sjukdom och framtida behandling. Daremot uttryckte endast ett fatal personer
att de onskade detaljerad information och exakta beskrivningar av sjukdomsférsdmring,
eftersom det upplevdes smartsamt (23). Att patienter har ett stort behov av information
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om sin sjukdom framkommer aven i en engelsk studie genomford pa patienter med
syrgasberoende KOL. En aspekt av informationsbehovet var att kunna planera for

framtiden, en annan for att kunna planera for livets slutskede (25).

Omvardnadsbehovet hos patienter med svar KOL i livets slut, har undersokts i England.
Hélften av patienterna upplevde behov av ytterligare information géllande framtida
prognos for att kunna hantera sin livssituation. | motsats till detta upplevde resterande
del av patienterna att ytterligare information inte skulle hjélpa dem eller att de var radda

éver vad informationen skulle innehalla (28).

Patienter med svar KOL i USA upplevde att uppriktig information om prognos
paverkade deras hopp negativt och resulterade i 6kad angest och depression (29). | flera
studier har patienter uttryckt vikten av lyh6érdhet och individanpassad information om
prognos (28, 29). Det varierar hur varje individ hanterar daliga nyheter och detta

paverkar i forlangningen huruvida hoppet upprétthalls (29).

PROBLEMFORMULERING

KOL &r en dodlig och allvarlig sjukdom som 6kar i forekomst. Patienter med svar KOL
lider av allvarliga symtom och har darfér behov av vélfungerande vardkontakter. Det
finns fa studier som belyser hur svart sjuka patienter med KOL upplever bemétande
fran vardpersonal. Det finns ett antal utlandska studier som belyser patienters
upplevelser av information i samband med kontakten med sjukvarden, men vi har dock
inte funnit ndgon svensk forskning i &mnet. Med atanke pa den bristfalliga forskning
som finns om patienternas upplevelse av bemotande och information i kontakten med

sjukvarden, finner vi det motiverat att undersoka detta.

SYFTE

Syftet med studien &r att undersoka hur patienter med svar KOL upplever bemétande

och information i kontakten med sjukvarden.



METOD

Studien bygger pa en kvalitativ metod med induktiv ansats. Ordet kvalitativ har sitt
ursprung i det latinska ordet qualitas som betyder beskaffenhet, egenskap eller sort.
Kvalitativ metod anvands for att beskriva hur nagot ar utformat eller vilken egenskap
det har (30). Avsikten med en kvalitativ undersokning ar att studera foreteelser, tolka
upplevelser och erfarenheter i syfte att fordjupa forstaelsen for subjektiva uppfattningar
(31). Ansatsen &r holistisk och stravar efter forstaelse av en helhet (32). Kvalitativa
forskningsmetoder kannetecknas av ett sa kallat inifranperspektiv med ett nara samspel
mellan forskare och informant. En forutsattning for den kvalitativa forskningen ar
forstaelsen av den subjektiva upplevda livsvarlden och tolkningen av den inhdmtade
informationen (30). Subjektiva upplevelser ar av den karaktar att de inte gar att méata
eller kvantifiera (33). Induktiv ansats innebér att analys av textmaterial ar grundad pa
manniskors upplevelser, exempelvis hur det ar att leva med en svar och livshotande
sjukdom (34).

Det finns olika ansatser som kan appliceras inom kvalitativ forskning for att tolka
textmaterial. Fenomenologi fokuserar pa essensen av fenomen sa som de upplevs av
manniskor och betydelsen av den ménskliga levda erfarenheten. Malet med tolkning ur
ett fenomenologiskt perspektiv ar att forsta fullstandiga levda erfarenheter i det som
framtréader (32). Vid tolkningen skall forskarens egen forforstaelse sattas at sidan (33).
Hermeneutik ar ndra besléktat med fenomenologin avseende tolkning av livsvarden.
Hermeneutik tolkar unika manskliga handlingar och levda erfarenheter for att battre
forsta dem ur ett socialt, kulturellt, politisk och historiskt sammanhang. Ansatsen
fokuserar pa att synliggora hur olika livsvillkor kan te sig for olika manniskor och pa
hur individer tolkar sin livsvérld (32, 33).

Vid datainsamlingen for aktuell studie har intervjuarna utgatt fran ett
livsvarldsperspektiv, men under analysprocessen av materialet som ror patienternas
upplevelse av kontakten med sjukvarden har forfattarna valt att anvanda sig av
kvalitativ innehallsanalys. Kvalitativ innehallsanalys kan beskrivas som en process for
att organisera och integrera kvalitativ information. Den anvands vid analys av innehallet
I berattelser for att identifiera framtradande teman och ménster bland dem (32). For att
identifiera skillnader och likheter i intervjumaterialet och for att redogotra for variationer



har vi valt att anvanda oss av kvalitativ innehallsanalys. Metoden ar applicerbar vid
tolkning av olika texter och &r en process som sker i olika steg och pa olika nivaer.

Metoden ar vanligt forekommande inom vardvetenskaplig forskning (34).

URVAL

Personer med svar eller mycket svar KOL rekryterades fran en 6ppenvardsmottagning
med specialistinriktning mot lungsjukdomar i ett omrade med stor andel rékare och med
lag socioekonomisk status i Vastra Gotalandsregionen. Inklusionskriterierna bestod i att
deltagarna skulle vara 6ver 18 ar, vara diagnostiserade med KOL i stadium 11 eller 1V
och inte lida av ndgon uppenbar psykiatrisk diagnos. Sammanlagt ingick 31 patienter i
studien. En betydande del av forskningsprocessen ar urvalet av informanter. Urvalet far
inte ske slumpmassigt eller av en tillfallighet, eftersom det kan orsaka att
undersokningen inte uppfyller sitt syfte (35). Urvalet skall ske systematiskt enligt vissa
kriterier och vara andamalsenligt for att fa en sa stor variationsbredd som mojligt, vilket
har skett i den aktuella studien. Informanterna valdes ut efter ett antal variabler sdsom
kon, alder, etnicitet, psykosocial bakgrund och fysisk funktion. Dessa var av betydelse
for studiens syfte och for att fa en spridning inom undersékningsgruppen (36). For att fa
en sa stor variationsbredd som mojligt kravs saledes goda kunskaper om den grupp som
skall undersokas. For att forskning skall tillfora stérsta mojliga information &r det
viktigt att informanter har omfattande kunskap géllande det som undersoks. Aven
informanternas vilja att delta i studien ar viktigt att ta hansyn till nar det géller urvalet.
Aktuell studie genomfordes med intervjuer med patienter med svar KOL (35).

DATAINSAMLING

Undersokningssituationen vid en kvalitativ intervju liknar ett vardagligt samtal (35).
Samtalet fors mellan tva subjekt om ett &mne som bada har gemensamt intresse av
(30, 37). Forskaren satter upp ramarna for samtalet, men utévar minsta méjliga
paverkan pa informanterna och later dem styra samtalets utformning. En forutséttning
for studien ar dock att forskaren far svar pa amnet som studeras (35). Intervjuerna
utfordes av en forskningsskaterska som utgick fran Goteborgs Universitet forutom sex
av dem som utférdes av tva sjukskoterskor anstallda pa narsjukhuset. Syftet med
intervjuerna var att undersoka upplevelsen av att leva med svar KOL. Under

intervjuerna berérdes &mnen om livet, déden, angest, gladjeamnen och upplevelser av
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kontakten med sjukvarden. Intervjuerna varade mellan 17-76 minuter och genomfordes
mellan juni 2011 och mars 2012. De genomférdes antingen i patienternas hem eller pa
narsjukhuset, forutom med en deltagare som insisterade pa en telefonintervju pa grund

av akut sjukdom.

I aktuell studie har en intervjuguide anvénts av intervjuarna. En intervjuguide kan ses
som ett manus som i forvag har uppréttats éver vilka amnen som skall behandlas.
Guidens omfattning kan variera fran att innehalla nagra fa amnen till mer detaljerade
fragor (37). Sa lange intervjun tacker de omraden som &r tankt ar det inte en
nodvandighet att forskaren slaviskt féljder guiden (35).

DATAANALYS

Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant av forskningsskoterskan. Aven
anteckningar gjordes for att stddja den muntliga informationen. Vid intervjuerna stalldes
fragor om hur det ar att leva med KOL. Fran de 31 intervjuerna har forfattarna tagit del
av de avsnitt som ror fragor om patienters upplevelser av sjukvarden. Fran
intervjuavsnitt som ror sjukvarden har patienters upplevelser av bemotande och
information analyserats. | analysprocessen har kvalitativ innehallsanalys anvants.
Centrala begrepp i den kvalitativa innehallsanalysen ar meningsenhet, kondenserad

meningsenhet, kod, underkategori, kategori och tema.

Intervjumaterialet har noggrant lasts igenom av bada forfattarna. Vid forsta
genomlasningen av intervjuerna forde forfattarna en diskussion och reflekterade 6ver
textmaterialet. Intervjuerna har darefter lasts igenom ytterligare tva ganger. Darefter
paborjades arbetet med att identifiera meningsbarande enheter. En meningsbarande
enhet &r en del av texten som utgdrs av meningar och stycken av texten som hor ihop
genom sitt innehall. De meningsharande enheterna férkortades och gjordes till
kondenserade meningsenheter. Att skapa kondenserade meningsenheter innebar att
texten gors kortare och darmed mer latthanterlig utan att karnan i innehallet forsvinner.
Darefter abstraherades materialet fran de kondenserade meningsenheterna till koder.
Denna process innebar att innehallet lyfts till en hogre logisk niva. Koderna beskriver
kortfattat innehallet i meningsenheterna. Fran koderna skapades subkategorier, vilka
fordes samman till olika kategorier. De koder som har likartad innebdrd bildar en

kategori. En kategori kan innefatta flera olika underkategorier. Under analysprocessens
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gang har forfattarna andrat och bytt namn pa vissa koder och underkategorier.

Detsamma har gjorts pa vissa kategorier. Nagra av underkategorierna och kategorierna

har dven fatt nya namn som battre beskriver innehallet. Ett fatal kategorier har dven

sammanfogats och pa sa satt bildat nya kategorier. | analysen har vi dven funnit tva

motsatta poler avseende kategorierna, vilket har resulterat i tva teman. | ett tema ingar

flera kategorier som avspeglar det underliggande innehallet i dem, vilket sker pa en
tolkande niva (34).

Tabell 1. Exempel pa innehallsanalysens steg.

Meningsenhet | Kondenserad | Kod Underkategori | Kategori Tema
meningsenhet

... Nar jag var Jag var hér Engagerad | God Fungerande | Trygghet

har forra veckan | forra veckan, | personal omvardnad vard

I torsdags jag var véldigt

var valdigt dalig. Hon

dalig. Jag menar | ringde hem

hon ringde hem
dagen efter for
att kolla och
ringde hem pa
mandag och.
Bara sant, vilket

sjukhus gor det.

dagen efter for
att kolla.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Vid forskning som rér manniskors liv sdsom inom omvardnadsforskningen &r kunskap

och forstaelse for etiska 6vervaganden en forutsattning. De forskningsetiska kraven

harror fran FN:s deklaration om de manskliga rattigheterna samt fran

Helsingforsdeklarationen. De fyra etiska principerna utgors av autonomi, att gora gott,

att inte skada samt av réttvisa. Principen om autonomi innebdr att forskningsdeltagarnas

personlighet och kropp skall skyddas samt att deras vardighet, integritet och sarbarhet

respekteras. Forskningen skall leda till en majlig nytta for omvardnaden for de grupper
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som avses med forskningen, vilket ar kontentan av principen om att gora gott.
Principen om att inte skada handlar om att forskningen inte far skada
forskningsdeltagarna och deras sakerhet skall garanteras. Att forskningsdeltagarna skall
behandlas lika och svaga grupper skall skyddas for att motverka att de blir utnyttjade i

forskningen &r innebdrden av principen om rattvisa (38).

En forskningsplan skall presenteras av forskaren avseende etiska 6vervdganden. Den
skall godkannas av en regional forskningsetisk kommitte (38). Aktuell studie har
godkénts av Regionala etikprévningsndmnden i Goteborg. Forskare har ett ansvar att
folja etiska riktlinjer och uppfylla fyra specifika krav. Informationskravet innebar att
forskare skall ge information bade muntligt och skriftligt till forskningsdeltagare om
syftet, risker och fordelar med studier. Aven information om att deltagandet ar frivilligt
och kan avbrytas nar som helst skall framga. Forskare skall forsakra deltagare om
konfidentialiet gallande uppgifter som kan avsldja deltagares identitet. Insamlad data
skall forvaras oatkomligt for obehdriga for att konfidentialitetskravet skall vara uppfyllt
(37, 38). Nyttjandekravet innebar att insamlat forskningsmaterialet endast far anvandas
for det andamal som forskningen syftar till och far inte lamnas ut. | aktuell studie har ett
informationsbrev skickats till deltagarna dar samtliga krav &r uppfyllda. Deltagarna har
aven fatt skriva under ett samtycke om att deltaga i studien. Samtyckeskravet innebér att
forskning endast far bedrivas om ett frivilligt samtycke fran forskningsdeltagare finns
(38).

RESULTAT

For manga patienter med svar KOL ar kontakten med sjukvarden inget som sker
lattvindigt. Den oro och de tankar som féljer och dverskuggar tillvaron for patienten i
flera dagar i forvag handlar om bade fysisk och psykisk anstrangning. Att éverhuvud
taget forflytta sig hemifran ar en fysisk belastning dar symtomen av sjukdomen gor sig
patagligt paminda. Den enskilda individen kan kanna oro for hur andndden som foljer
av den fysiska anstrangningen skall kunna beméstras. Aven radsla for att lakaren kan

lamna negativa besked avseende sjukdomen kan bidra till oro och angest.
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Kategorierna fungerande vard och information resulterade i temat trygghet.
Kategorierna brister i varden och bristande information resulterade i temat otrygghet.
Varje kategori har resulterat i varierande antal subkategorier. Kategorierna med

tillhérande subkategorier presenteras i tabell 2.

Tabell 2. Teman, kategorier och subkategorier.

Tema Kategori Subkategori

Fungerande vard God omvardnad
Gott bemdotande

Trygghet Tillgénglighet

Information Kunskap om sjukdom

God kommunikation

Brister i varden Bristande omvardnad
Bristande bem&tande

Bristande tillganglighet

Otrygghet | Bristande information | Bristande kunskap om
sjukdom

Bristande kommunikation

TEMA TRYGGHET

Patienter med svar KOL har besvarliga symtom och kan kanna oro i kontakten med
sjukvarden. Upplevelsen av en god omvardnad och ett gott bemdtande kan vara
avgorande for att dessa patienter ska kunna kénna trygghet.

Fungerande vard

God omvdrdnad

De flesta informanter uttryckte att de var ndjda med varden pa narsjukhuset. Det som
framkommit i intervjuerna &r att god omvardnad till stor del handlar om personalens satt
att vara gentemot patienterna. Patienterna framhdoll att personalen & omhandertagande
och visar engagemang gentemot dem. En patient beskrev specifikt att detta engagemang
kom till uttryck genom att personal ringde upp henne dagen efter ett besok for att

kontrollera hur hon madde. Att som patient uppleva att personalen genuint bryr sig om
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hur jag mar ar en kalla till trygghet.

... Nar jag var har forra veckan i torsdags jag var valdigt dalig. Jag menar hon ringde
hem dagen efter for att kolla och ringde hem pa mandag och. Bara sant, vilket sjukhus

gor det?”

Engagemang hos personalen pa narsjukhuset forefaller genomsyra hela
personalgruppen. En patient gav en ingaende beskrivning pa hur detta kan ta sig i
uttryck i verkligheten. Mannen beskrev att han blev erbjuden vatten av en av lakarna nar
han suttit i vantrummet och hostat. Att ldkaren visade pa engagemang aven utanfor sitt

arbetsrum ar ett uttryck for en god omvardnad som skapar trygghet for patienterna.

Att personalen pa narsjukhuset &r trevlig, rar och hjalpsam ar egenskaper som speglar
upplevelsen av god omvardnad, vilket fyra patienter gav uttryck for. En patient beskrev

personalens satt att vara som om de vore anglar.

... och sedan sager alla som gar héar att har ar det bara anglar. Alla séger att det finns

ingen finare vard an har.”

Det var inte lika vanligt forekommande att patienterna var néjda med varden under
inneliggande sjukhusvard. Dock gav tva av informanterna uttryck for att de upplevde
kontakten med personalen vid inneliggande sjukhusvard som empatisk, engagerad, snéll

och hjalpsam. Detta &r en betydande del i upplevelsen av god omvardnad.

... jag har fatt alltsa en fantastisk fin hjalp pa sjukhusen. Bade vad galler faktisk

hjalp... men ocksa vad galler engagemang och empati.”

Specialistenheten pa narsjukhuset &r inriktad endast pa lungsjukdomar och bedrivs i
mindre skala jamfor med de stdrre sjukhusen i regionen. Manga patienter beskrev att det
ar en vardform som fungerar bra for dem. Tacksamheten éver den goda omvardnaden
som ges pa narsjukhuset beskrev sarskilt en patient. En annan patient uttryckte
fortroende for personalen. Trots att patienten hade traffat manga olika ldkare pa enheten

upplevde hon att personalen har kontroll, vilket &r en kélla till trygghet.
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Det forekom att patienter gav uttryck for att de kande sig val omhandertagna och var
nojda med varden i stort; bade pa vardcentral, narsjukhuset och pa sjukhus inom
regionen. Detta uttrycktes av tre patienter. Sarskilt en man kunde inte forsta varfor
sjukvarden anklagas i negativa ordalag i media, utan ansag att alla som arbetar inom

sjukvarden ar varda en stor ros.

God omvardnad har olika innebdrd for var och en. For tva av patienterna stod god
omvardnad for att bli omhandertagen av sjukvarden vid forsamring i sjukdomen. For en
av patienterna innebar det att veta att den dagen hon blir samre skall hon kunna fa bli
inlagd pa sjukhus for att fa hjalp. For en annan patient stod god omvardnad for
vetskapen om att fa all den hjalp hon behdver i livets slut genom att fa tillgang till vard

pa hospice.

”Jag tror att jag skulle nog 6nska typ nagot hospiceliknande dit man fick lov att komma

och blev omhéndertagen och fick all den hjalp som fanns att fa.”

Gott bemétande

En annan aspekt som skapade trygghet for patienterna pa narsjukhuset var upplevelsen
av personalens personliga bemotande. Betydelsen av att bli personligt bemott framholls
av fem patienter pa narsjukhuset. Det ar lattare att skapa en personlig kontakt pa en
mindre enhet sasom pa narsjukhuset jamfort med de storre sjukhusen i regionen, vilket
en patient framholl. Det personliga bemdtandet kan tas sig i uttryck genom att
personalen halsar nar patienterna kommer innanfor entréddrren. Att personal hélsar pa

patienterna ar en betydande orsak till att de kanner sig valkomna och ”sedda”.

*Jag tycker att alla har varit personliga sadar s man kanner att de ser patienten.”

Upplevelsen att bli personligt bemétt beskrev en av patienterna nar hon varit pa akuten
och inneliggande pa vardavdelning pa ett av de stora sjukhusen i regionen. Patienten
berattade att férutom att de var snalla och tog val hand om henne, dgnade de
uppmarksamhet at hennes minderariga son. Personalen hamtade spel och ordnade med
mat till hennes son om de fick véanta lange pa akuten. Det goda bemétandet ar sarskilt
viktigt i en utsatt situation som vid exacerbationer. Att bli val bemott skapar trygghet

och &r sarskilt betydelsefullt ndr en patient &r tvungen att ta med sig sitt barn vid akut
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insjuknande.

Att kanna sig tagen pa allvar ar av stor betydelse for upplevelsen av ett gott bemétande,
vilket tva av patienterna poangterade. En kvinna beskrev hur kontakten med
narsjukhuset fatt henne att for forsta gangen kanna sig tagen pa allvar. For henne
betydde det att fa respons pa sina undringar och fragor kring sjukdomen. Att som

patient kanna sig tagen pa allvar skapar kanslor av att kanna sig sedd.

Jag hade med mig tva fragor idag... hon tog med sig fragorna direkt till honom och
jag fick svar pa en gang. Det betyder otroligt mycket att fa respons pa en gang pa de

fragor och undringar man har. For da kanner man att man ar sedd...”

En annan orsak till upplevelsen av ett gott bemotande &r att personalen tar sig tid att
lyssna, vilket framfordes av tre av patienterna pa narsjukhuset. En patient berattade att
den tid som en av lakarna pa narsjukhuset dgnar at henne, har hon aldrig tidigare

upplevt inom sjukvarden.

Tillgdnglighet

En tillganglig vard skapar trygghet for patienterna, vilket drygt 1/3 av dem sarskilt
poangterade. Patienterna definierade tillganglig vard pa olika sétt. Att ha en fast
vardkontakt och att regelbundet bli kallad till lakarbesok, upplevdes som lattillganglig
vard for tre av patienterna pa narsjukhuset. | motsats till detta uttryckte en kvinna
onskemal om att regelbundet bli kallad for provtagning och undersékning, utan att sjalv
behova ringa till narsjukhuset for att bestélla tid. En patient uttryckte att hon var nojd
med tillgangligheten pa sin vardcentral.

Tillganglig vard beskrev aven tre patienter i termer att de fatt information om att kunna
ringa till narsjukhuset om de har fragor som rér sjukdomen. Vetskapen om att
tillganglig vard bara finns ett telefonsamtal bort skapar trygghet.

’Hon mena med nu nar jag traffade henne att vi finns har och det ar bara att ringa och

har jag ledigt sa finns det andra folk...”

KOL-teamet &r ett samarbete mellan narsjukhuset och ett av de stora sjukhusen i
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regionen. De kan gora hembesok efter hemkomst fran sjukhus efter inneliggande vard
om behov finns. KOL-teamets betydelse for upplevelsen av trygghet framholls av tva
patienter. Vetskapen om KOL-teamets tillgédnglighet bidrog fér en man till en kénsla av

trygghet och sakerhet efter hemkomst fran sjukhuset.

’Men sen har KOL-teamet varit har tva ganger efter att jag varit pa sjukhus och det

har varit valdigt trygghet faktiskt.”

Patienter med KOL har konstant problem med andningen. Vikten av tillganglig vard i
form av astma- och KOL sjukskoterskor podngterades sérskilt av en patient. Mannen
beskrev att vid problem med andningen kan han antingen aka till sin vardcentral eller

till narsjukhuset.

Information

Kunskap om sjukdom

Kunskap om KOL ar viktigt for att forsta sambanden mellan symtom och maende. En
god forstaelse for tillstandet for med sig att patienter lattare kan bemastra olika
situationer och skapar trygghet. Patienter kan tillskansa sig kunskap om sjukdomen pa
olika satt. Fran tva patienter framkom att de sjdlva aktivt sokt information och darmed
erhallit kunskap om KOL. Andra patienter berattade att de hade fatt information fran
sjukvarden pa olika satt. KOL-skola innebér patientundervisning som ges i grupp vid
fem tillfallen och erbjuds till samtliga patienter med KOL pa narsjukhuset. Fran tre av
patienterna framkom att genomgangen kurs i KOL-skolan bidragit till deras kunskap om

sjukdomen och de var ndjda med utbildningen.

Ja jag tycker det var jattebra att jag gick den dar KOL-skolan har. For det var
jattebra undervisning. De gjorde det dverskadligt och lattillgangligt...”

Rad och forklaringar fran sjukvardspersonal &r en annan kalla till kunskap om
sjukdomen. En av patienterna pa narsjukhuset berattade att en av lakarna
rekommenderat honom att styrketrana, vilket har medfort att patienten tranar varannan
dag for att starka sina muskler. Patientundervisning fran sjukvardspersonal &r ett annat
exempel pa hur kunskap kan forvérvas av patienter. En patient berattade att lakarens

forklaringar bidragit till kunskap om sjukdomen.
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”Jag far forklaring pa allt. Jag kunde fraga om allt. Speciellt Iakaren har, han ar

jattesnall manniska, han forklarar, han visar pa datorn, mina lungor, allt.”

God kommunikation

Alla patienter har individuella behov av i vilken utstrackning och pa vilket satt de
onskar fa information fran sjukvardspersonal for att kanna trygghet. En god
kommunikation innebar att personalen ar lyhord och har en formaga att lasa av
patientens signaler och &r i detta sammanhang av storsta vikt. En patient framholl vikten
av lyhérdhet hos sjukvardspersonal nar de ger information om sjukdomen och att den

skall vara begrénsad i de fall patienten signalerar om att inte vilja veta allt.

Alltsa att man ska, signalerar man att, da tycker jag att da far man vara lite lyhord.

Och det &r nog de flesta tror jag.”

TEMA OTRYGGHET
Likval som att det finns flera faktorer som skapar trygghet for patienter finns det olika
anledningar till att patienter i kontakten med sjukvarden upplever otrygghet.

Brister i varden

Bristande omvdrdnad

Det framkom att nio av patienterna gav uttryck for bristande omvardnad i nagon form.
Av fyra patienter framkom ett sarskilt papekande om missndje med varden pa sin
vardcentral. Stressad personal &r ett hinder for god omvardnad och skapar otrygghet.
Upplevelsen av att inte fa adekvat vard beskrev tva patienter. En kvinna berattade att
hon aterkommande sokt vard pa sin vardcentral, men endast fatt mediciner utskrivna

och upplevde darfor att hon inte fatt adekvat vard.

”Ja vardcentralen blev jag valdigt besviken pa forra aret... jag hade en infektion som

man inte kom pa.”

Aven nar det galler missnoje med omvardnaden pa sjukhus aterkom upplevelsen om
stressad personal. En patient berattade att varden paverkades negativt av stressad
personal och att de inte hinner visa empati. En annan asikt som fordes fram som

sannolikt har med stress att gora, var handelsen att en lakare uteblev fran ett
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patientbesok och uppfattades darfér som nonchalant. Platsbrist pa sjukhusen och
konsekvenser som foljer av detta ar ytterligare ett exempel pa varfor patienter upplevde
bristande omvardnad. En man ger en utforlig beskrivning om upplevelsen att "bollas
runt” och fa traffa nya lakare. Patienten upplevde att lakarna endast dndrade mediciner

och darefter skickade hem honom.

Ja de vet ingenting. Nya lakare som inte kanner mig. Skall de bara titta i journalerna
sa andrar de mediciner och grejer. Ja visst och sedan skickar de hem mig efter ett par

dagar. Ja visst da &r jag lika dalig nar de skickar hem mig. ™

En patient framfdrde sin asikt om bristande omvardnad géllande rehabiliterings- och

eftervarden.

Bristande bemétande

| det goda bemdotandet ligger att k&nna sig personligt bem6tt och sedd. Motsatsen till det
ger tva patienter uttryck for. En patient berattade att hon kénde sig som en i mangden
vid besok hos ett av de stora sjukhusen i regionen. En annan patient upplevde att
datoriseringen inom sjukvarden forhindrar kontakt med lakaren, vilket medforde att

patienten inte kande sig sedd nar hon besokte vardcentralen.

’Det var battre forut nar man kunde prata med lakare i lugn och ro och titta honom i
ogonen. Nu ar det bara den dar datan som fungerar, man far ingen kontakt... nej, jag

tycker inte om det.”

Det ar viktigt att som sjukvardspersonal stétta patienten dven om det ar en utmaning.
Stodet kan uppfattas som otillrackligt med tanke pa sjukdomens allvarlighetsgrad. Att
uppleva att sjukvarden inte kan gora nagon skillnad gallande sjukdomstillstand och att
sjukvardspersonal inte kan hjalpa, upplevde en av patienterna. En patient upplevde att
personalen stottar, men att det ar otillrackligt.

’Nej, dom kan ju inte gora... dom kan ju stalla upp och det dom ocks4, tar blodtryck

och pratar och grejar, men, resten far man skéta sjalv.”
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Bristande tillgdnglighet

Bristande tillganglighet kan te sig pa skilda satt for olika individer, vilket framholls av
fyra patienter. En man berattade om svarigheter att 6ver huvud taget ta sig till
sjukvarden pa grund av svara symtom. For de sjukaste patienterna skulle
tillgangligheten av varden underlattas om den anpassades med fler hembesok av lakare.
En kvinna tog upp att avsaknaden av en astma- och KOL sjukskéterska pa vardcentralen
orsakade problem for henne. Svarigheter att fa lakartid pa vardcentral och till
lungkliniken pa ett av sjukhusen i regionen, poangterades av tva patienter. En kvinna
berattade om att hon aterkommande ganger sokt vardcentralen for att boka tid till sin
lakare i syfte att fa uppféljande information om prover. Brist pa lakartider kan fororsaka
att aterkopplingen till patienter brister, vilket i sin tur skapar otrygghet i en utsatt

situation.

’De hade tagit olika grejer och jag sokte och sokte tid hos henne men fick ingen tid...”

Bristande information

Bristande kunskap om sjukdom

Varfor patienter inte tar till sig eller vill ha kunskap om KOL kan ténkas vara ett sétt att
skydda sig sjélv. Patienter berdttade om olika anledningar till sina bristfalliga kunskaper
om sjukdomen. Att inte vilja veta detaljer om sjukdomen &r en anledning till bristande
kunskap som en av patienterna uttryckte. En annan patient uppgav att hon hade fatt en
broschyr om KOL men inte hade last den. En kvinna beskrev att hon inte vet nagonting

om sjukdomen.

... jag har nagonting i lungorna men vette fasen vad det ar. ”

Bristande kommunikation

Otydlig information fran lakare till patient kan skapa otrygghet. Tydlig kommunikation
ar sarskilt viktig nar patienter har svart att uppfatta nyanser i spraket, sasom nar svenska
inte ar modersmal. En patient beskrev hur en lakare vid ett besok pa vardcentralen sagt
att han inte vet hur han skall behandla henne, medan patienten tyckte att l&karen borde
veta att hon behdvde antibiotika och kortisonbehandling.
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Att en lakare inte lamnade besked om orsaker till forfarandet kring behandling och vard

ar ett annat exempel bristande information som skapar otrygghet hos en av patienterna.

”*Jag tycker att halla pa o ta prover och skicka hit och dit och fram o tillbaka. Jag far ju
inte veta nagonting om varfor jag gor detta... Jag ar sa orolig... nar jag inte far veta

o

nat.”

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Kvalitativa metoder mojliggor genom sin narhet till det som undersoks, bade en
forstaelse for sammanhang och processer, likval en forstaelse for enskilda individers
livssituation. En styrka med metoden ar en djupare forstaelse av insamlad information
jamfoérelsevis med kvantitativ metod. Kvalitativa metoder préglas dven av att forskaren
haller sig 6ppen for ny kunskap och forstaelse for det som undersoks. Metoderna ar
flexibla i den mening att fragestallningar och fragor kan omformuleras samt
ordningsfoljd och vilka fragor som stéalls kan andras allt eftersom undersokningen
fortgar. En svaghet som kan ses avseende metodens flexibilitet galler svarigheter att
jamfoéra information mellan informanter, eftersom det ror sig om subjektiva upplevelser
(35). Resultaten fran kvalitativa studier askadliggors ofta pa ett konkret sétt och kan
darfor upplevas mer lattbegripliga. Daremot kan kvalitativa metoder uppfattas som icke

representativa for befolkningen, eftersom de bygger pa sma urval (36).

Kvalitativa intervjuer karaktariseras av att intervjupersonens enkla och raka fragor ger
innehallsrika svar av informanterna (36). En risk vid intervjuer &r att det foreligger en
ojamlik maktsituation mellan intervjuare och informant pa det satt att intervjuaren har

vetenskaplig kompetens, definierar intervjuamnet och dess fragor (37).

Studien som forfattarna har genomfort bygger pa 31 intervjuer med patienter med svar
KOL. Att anvanda intervju som datainsamlingsmetod &r ett adekvat satt for att
undersoka informanters synpunkter om deras livsvarld (37). De flesta av intervjuerna ar

genomforda av en forskningssjukskaterska pa narsjukhuset som i sitt arbete vanligtvis
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inte har patientkontakt. Av de 31 intervjuerna &r dock sex av dem genomforda av
sjukskoterskor som arbetar pa narsjukhuset. Det skulle kunna foreligga en risk for
paverkan av informanternas svar nar personal som i sin profession har patientkontakt
utfor intervjuerna. Forfattarna bedomer dock att det inte paverkar helheten av resultatet,
eftersom den endast ror sig om mindre antal intervjuer. Andra intervjuare an forskaren

ar acceptabelt att anvanda savida de &r insatta i studiens syfte (36).

Materialet var saledes insamlat och transkriberat nar vi tog del av det. | en
intervjusituation dr det inte bara det som sdgs som dar av vikt och ger styrka till &mnet
utan dven intervjupersonens tonfall, ansiktsuttryck och kroppssprak som forstarker de
sagda orden (36, 37). Att forfattarna inte har nagon forforstaelse och ar objektivt
instéllda till forskningsmaterialet kan anses vara en styrka i processen. Forfattarna
bedomer darfor att trovérdigheten i studien ar stark. Motiveringen utgors av att vi inte
sjalva har genomfort intervjuerna, vilket har medfort att forforstaelse saknas av bade
informanter och intervjusvar. Ett etiskt 6vervagande har gjorts av forskningsansvarig
avseende i vilken omfattning materialet skulle lamnas ut. Forfattarna har endast tagit del
av det material som berdr patienternas upplevelse av sjukvarden. Det skulle kunna ses
som en svaghet att forfattarna inte kunnat se hela sammanhanget. Dock har
forskningsetiska dvervéganden gjorts om att inte lamna ut det fullstdndiga
intervjumaterialet till forfattarna med dess kansliga uppgifter om enskilda individer,

vilket inte skulle vara etiskt motiverbart.

| analysarbetet har en kvalitativ innehallsanalys gjorts av intervjumaterialet. Metoden
har valts eftersom den forutsattningslost fokuserar pa tolkning av texter som &r baserade
pa manniskors subjektiva upplevelser. Nagot som kan utgora bade en styrka och en
svaghet med metoden &r att det inte endast finns en enda given sanning, utan flera
tolkningar ar mojliga och kan vara giltiga dven om de skiljer sig (34). En svaghet som
kan ses med metoden innebér att forskaren har tolkningsféretrdde av intervjumaterialet
och olika forskare fokuserar pa olika meningsbarande enheter (37). Forfattarna till
uppsatsen har vid flertal tillfallen l&st intervjuerna och har tillsammans reflekterat och
diskuterat texterna. Genom hela processen med analysarbetet har forfattarna gemensamt

deltagit. Tillforlitligheten i studien anses darfor vara acceptabel (34).

Det som studerats ar hur patienter med svar KOL upplever sjukvarden. Urvalet har skett
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pa ett adekvat satt for en kvalitativ studie, vilket bade styrker 6verforbarheten och
studiens giltighet. Analysen har skett i enlighet med metoden for kvalitativ
innehallsanalys och forfattarna har varit noggranna i analysprocessens olika steg, vilket
styrker studiens giltighet. Det faktum att citat fran informanterna presenteras i resultatet
starker aven det giltigheten. En paverkan pa studiens giltighet kan hanforas till att
fragorna som berorde sjukvarden stalldes i slutet av intervjuerna. Med tanke pa
sjukdomens art kan det ha inneburit att patienterna var trétta och andningspaverkade
och kan i vissa fall ha medfort mindre uttémmande svar. Studien beror flera instanser
inom sjukvarden; bade specialistenhet, primarvard och sjukhusvard. Patienter med svar
KOL &r en patientgrupp som kan tankas vara utsatta for moraliserande av bade
sjukvardspersonal och évriga samhallsmedborgare. Sammantaget bedomer forfattarna
att resultatet kan 6verforas till de sjukvardsinstanser som moter patienter med KOL inte
minst hemsjukvarden. Resultatet kan dven éverforas pa alla patienter som kommer i

kontakt med sjukvarden, men sarskilt andra utsatta patientgrupper (34).

RESULTATDISKUSSION

Resultatet har utmynnat i tva teman som &r varandras motpoler; vad som bidrar till att
skapa trygghet respektive otrygghet for patienterna inom sjukvarden. Studien visar att
det som skapar trygghet respektive otrygghet beror pa flera faktorer. Overlag
framkommer att informanterna var néjda med varden pa narsjukhuset. Drygt hélften av
informanterna poangterade sarskilt att de var néjda med denna form av vard. Det som
tydligt framtrader &r att personalens sétt att vara samt att deras egenskaper skapar
upplevelser av en god omvardnad. Personalen visar upp ett engagemang som beskrevs
att vara nagot utover det vanliga inom sjukvarden. En annan anledning till att
patienterna var néjda med varden pa narsjukhuset var upplevelsen av en personlig
kontakt med personalen. Sannolikt ar att detta mojliggors i storre utstrackning pa en
mindre enhet sasom narsjukhuset. En annan mojlig faktor kan vara att personalens
forhallningssatt gentemot patienterna ar en fraga som prioriteras och ar pa agendan bade
i personalgruppen och av ledningen. | vardpersonalens profession ligger att bemota

varje patient som unik och behandla dem efter sina forutsattningar (4).

Stressad personal ar den framsta kallan till att patienter upplever brister i omvardnaden,
vilket skapar otrygghet. Detta géller bade vid besdk pa vardcentral och vid inneliggande

sjukhusvard. I en svensk studie framkommer att stressad och nonchalant personal
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medfor missnéje med varden (19). Detta r ett resultat i samma riktning som var studie
visar pa. Travelbees teori beskriver att en férutsattning for vardrelationen ar att
sjukskaterskan kan forhalla sig empatisk mot sina patienter (18). En patient i var studie
uttryckte att personalen pa grund av stress inte har tid att visa empati. Det &r allvarlig
brist i ndgon form néar patienters upplevelser av varden tar sig uttryck i dessa termer.
Fragan ar om det endast &r en brist pa resurser eller om det dven handlar om

forhallningssatt som inte motsvarar vad som kan forvéantas?

Bemotandet fran sjukvardspersonal utgér en betydande del i att skapa trygghet for
patienter. En sa pass enkel handling som att personalen pa narsjukhuset halsar pa
patienterna nar de kommer innanfér entrédérren gor att patienterna kanner sig personligt
bemotta och sedda. Kanslan att bli tagen pa allvar och att personalen tar sig tid att
lyssna har en vésentlig betydelse i upplevelsen av ett gott bemdtande. 1 motsats till detta
framkommer att patienter upplevde brister i bemotandet nar de besokte vardcentral och
vid inneliggande sjukhusvard. Bristerna handlade om ett opersonligt bem&tande som
medforde att patienterna inte kénde sig sedda. | tidigare nd&mnda studie visar det sig
dven att sa manga som 38 % upplevde att de nagon gang blivit illa bemotta nar de sokt
vard. | likhet med vart resultat visar studien att det bland annat rérde sig om personal
som inte tog sig tid att lyssna och att patienterna upplevde att de inte blev tagna pa
allvar (19).

Fa patienter uttryckte att de var néjda med varden som sjukhusen i regionen erbjuder.
De patienter som uttryckte att de upplevde en god omvardnad vid inneliggande
sjukhusvard, beskrev likval som patienterna pa narsjukhuset, att det var personalens
egenskaper som bidrog till trygghet. Detta ligger i linje med den holistiska utgangspunkt
inom vardvetenskapen, dar manniskan betraktas som en unik individ, och som skall
behandlas och bemotas efter sina forutsattningar. | motet med ménniskor skall
sjukvardspersonalen se varje individ som en helhet och besitta ett etiskt forhallningssatt
(10). Travelbees teori betonar olika aspekter for hur vardrelationer kan utvecklas i
positiv riktning. Forutsattningen for att en god vardrelation utvecklas &r beroende av
huruvida sjukvardspersonalen visar omtanke och intresse for sina patienter (18).

Tillganglig vard ar en annan aspekt som skapar trygghet for patienter. Patienterna pa

narsjukhuset var néjda med tillgangligheten pa enheten. Det uttrycktes i termer som att
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ha en fast vardkontakt, att regelbundet bli kallad, lattillganglig telefonkontakt och
tillgang till KOL-teamet. | enlighet med detta visar en studie att 6vervagande delen av
patienterna kénde sig trygga med att lakaren skulle finnas till hands fér dem vid
forsamring av KOL (39). Brist pa lakartider pa vardcentral och lungmottagningen pa ett
av de stora sjukhusen i regionen, ar brister i tillgangligheten som skapar otrygghet for
patienter. Brist pa lakare och darmed svarigheter att fa lakartider ar en klinisk erfarenhet
som ofta ar en realitet pa vardcentraler. For manga patienter, inte minst en utsatt grupp
som de med svar KOL, ar det av storsta vikt att kanna sig trygg med vetskapen att

kunna fa lakartid nar behov finns.

For den patient som framforde asikter om bristande tillganglighet, handlade det om
svarigheter att Gver huvud taget ta sig till sjukvarden, vilket relaterades till svara
symtom.”Telecare” ar vanligt forekommande bland annat i England och &r ett system
som innebar fjarrévervakning av patienter, vilket underlattar att svart sjuka patienter kan
bo kvar i sina hem. En studie visar att kdnslan av sékerhet, trygghet och tillganglighet
okar bland patienter som &r en del av “telecare”-systemet (40). Vid svar KOL befinner
sig patienten i en utsatt situation med allvarliga symtom sasom andnéd. Att veta att
varden omgaende finns till hands kan skapa trygghet. Det kan vara en méjlig l6sning att
implementera denna typ av vard som komplement dven i Sverige, for att 6ka

tillgangligheten for de svarast sjuka patienterna med KOL.

Nar en patient befinner sig i en utsatt situation som vid svar sjukdom ar kanslan av att
bli omhandertagen sarskilt viktig. En patient framhall att hon énskar sig vard pa hospice
nar hennes sjukdomstillstand forsamras. | en studie jamfors patienter med svar KOL
med patienter med icke behandlingsbar lungcancer. Det férekom stora skillnader i vilka
resurser som erbjods de bada patientgrupperna. Ingen av patienterna med KOL erbjods
palliativ vard, trots att dessa patienter i hogre utstrackning hade angest, depression och
var bundna till sina hem jamfort med patienterna med lungcancer. Av patienterna med
lungcancer erbjods drygt halften av dem palliativ vard (23). Det faktum att ldkare inte
lyfter fragan om hur patienter med KOL 6nskar sin vard i livets slutskede ar en orsak till
bristande palliativ vard for denna patientgrupp (39, 41). En patient framholl upplevelsen
att sjukvardens insatser inte kan gora nagon skillnad och detta ar ett uttryck for
uppgivenhet i situationen. Att bli omhandertagen och kénna stdd ar sarskilt

betydelsefullt i en situation som karaktariseras av uppgivenhet. Ett adekvat

26



omhandertagande hade i detta fall kunnat vara vard pa hospice. Det férefaller vara en
skillnad i omhandertagandet mellan patienter i slutstadiet av KOL, jamfort med svart
sjuka patienter med cancer. Enligt Halso- och sjukvardslagen skall vard ges pa lika
villkor for hela befolkningen och manniskors lika varde skall beaktas (14). Att
skillnaderna forekommer kan vi bara konstatera, men det dr en fraga som &r av yttersta
vikt att uppmarksamma och bar lyftas pa en politisk niva for att kunna atgardas i

vardsystemet.

| vart resultat framkommer att ett fatal patienter sjalva aktivt sokt information om sin
sjukdom. Andra patienter gav uttryck for att inte vilja ha information om sjukdomen, att
inte vilja veta detaljer om sjukdomen eller att de inte tagit till sig information om
sjukdomen. Anledningen till detta kan tankas bero pa forsvarsmekanismer for att
skydda sig sjalv fran det som upplevs for svart att ta till sig. I likhet med vart resultat
har tre studier visat i samma riktning. Att vara radd for vad informationen skulle
innehalla (28) samt att uppriktig information paverkar hoppet negativt ar resultat som
framkommer (29). En studie styrker vara tankar om forsvarsmekanismer som anledning
till att patienter inte vill ha eller tar till sig information. Den visar att endast ett fatal
patienter onskar detaljerad information om sin sjukdom, eftersom det upplevs som

smartsamt (23).

Enligt Antonovskys begrepp ké&nsla av sammanhang” ar det viktigt att en individ
uppfattar sin situation som begriplig, hanterbar och meningsfull. Om en individ inte tar
till sig information om sin KOL blir den inte begriplig och svar att hantera pa ett
adekvat satt. Om individen dessutom inte forstar orsaker och samband kring sjukdomen
ar det svart att finna mening i livssituationen, vilket kan bidra till en bristande kansla av
sammanhang och upplevd ohélsa (13). En studie visar att det foreligger ett samband
mellan positiva erfarenheter att fa information och en stark kansla av sammanhang (21).

Patienter berattade om olika sétt att tillskansa sig information om KOL. Flera patienter
har positiva erfarenheter av erhallen utbildning genom KOL-skolan. Andra patienter
beskrev att de tagit till sig rad och forklaringar fran sjukvardspersonal, vilket har
bidragit till att starka halsan. En patient beréattade att han till foljd av lakarens rad har
borjat styrketrana. | det salutogena perspektivet fokuseras det pa villkoren for halsa

istallet for orsakerna till sjukdom (13). Lakarens forklaringar och rad har bidragit till att
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gora sjukdomen begriplig. Patienten hanterar sin situation genom att investera sitt
engagemang i traningen for att forbattra sin hélsa och tycks finna en mening i sin

livssituation.

God kommunikation innebar for flera patienter att sjukvardpersonal har en férmaga att
vara lyhorda och lasa av patienternas signaler. Flera studier har kommit fram till att
patienter uttrycker vikten av lyhérdhet hos personal och individanpassad information
om prognos (28, 29), vilket &r ett liknande resultat som vart. | Travelbees teori anses
kommunikation vara ett medel for att etablera mellanménskliga relationer, vilket &r ett
satt att skapa trygghet for patienter i vardsituationer (18). Daremot kan bristande
kommunikation fora med sig missforstand mellan sjukvardspersonal och patienter nar
det galler forfarandet kring behandling, vilket framkommer i vart resultat. Det visade sig

aven i en studie att det att det forekom missforstand om KOL och dess behandling (25).

FRAMTIDA FORSKNING

Det finns sparsamt med forskning om hur patienter med KOL upplever bemdtande och
information fran sjukvarden. | vart resultat har det framkommit 6nskemal om
omhéandertagande for de svarast sjuka patienterna med KOL. En forutsattning for att
patienter med KOL skall bli en béttre prioriterad patientgrupp krévs mer forskning av
dem. Resultatet av var uppsats bor kompletteras med ytterligare studier med kvalitativ
ansats med specifika fragestallningar som belyser upplevelsen av bemétande och
information fran sjukvérden. Aven forskning som undersoker hur patienter vill bli
omhéndertagna i livets slut ar av storsta vikt att studera for att mojliggora en forandring

for patientgruppen.
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