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Sammendrag

Bakgrunn: Denne studiens hensikt er & gke kunnskapen om oppfelging av eldre
personer med KOLS ved 4 leere av deres egne erfaringer. KOLS er en gkende
sykdom, og sd mange som 250 000 til 350 000 mennesker 1 Norge antas & ha
KOLS. Det er ulike mater a folge opp eldre personer med KOLS pa i
kommunene, og faktorer som geografi og ekonomi spiller inn pé hvilke valg og

muligheter som finnes.

Problemstilling: «Hvilke erfaringer har eldre personer med KOLS 1 forhold til

oppfelging av sykdommen?»

Metode: Dette er en kvalitativ studie med en hermeneutisk tilneerming. Fem
eldre personer med KOLS er intervjuet ved hjelp av semi-strukturerte
individuelle intervju. Den transkriberte teksten er analysert og fortolket ved

hjelp av Kirsti Malteruds systematiske tekstkondensering.

Teori: Teoretisk kunnskap om KOLS sykdommen, kommunikasjon,
empowerment og helsekompetanse er benyttet, 1 tillegg til et hermeneutisk

perspektiv pa hvordan man kan forstd det syke mennesket.

Resultat: Denne studien viser at eldre personer med KOLS opplevde 4 {2 lite
eller mangelfull informasjon om sykdommen nér den ble oppdaget. Mange ar
etter diagnostisering har de ubesvarte spersmél angdende diagnosen og
sykdommen. Resultatene viser at det er stor usikkerhet knyttet til bruk og effekt
av inhalasjonsmedisiner. Ved KOLS érskontroll har deltakerne forventninger til
at fastlegen skal ta initiativ til oppfelgingen og dele av sin kunnskap. I disse
metene med fastlegen viser resultater at de fleste deltakerne inntar en passiv
holdning, og har lite spersmal og krav. Flere deltakere ensker & delta pé
rehabiliteringsopphold, men opplever at det er vanskelig 4 komme gjennom
naloyet.
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Konklusjon: For & kunne mate eldre personers behov for informasjon og okt
helsekompetanse er det avgjerende at helsepersonell har oppdatert kunnskap om
KOLS sykdommen. Tilgjengeligheten til anerkjent behandling som
lungerehabilitering ber vere tilstede for alle personer med KOLS uavhengig av

geografi og gkonomi.

Nekkelord: Eldre, KOLS, oppfoelging, helsekompetanse, kvalitativ, systematisk

tekstkondensering.
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Abstract

Background: The aim of this study is to gain knowledge on how to follow-up
older people with COPD by learning from their own experiences. The number of
people with COPD is increasing, and between 250 000 and 350 000 people have
the disease in Norway. There are different approaches to following-up older
people with COPD in the municipalities. Factors such as geography and

economy weigh in as to what possibilities and choices there are.

Thesis: What kind of experience do older people with COPD have in regard to

the follow-up of their disease?

Method: This is a qualitative study based on a hermeneutic approach. Five older
people were interviewed using a semi-structured individual interview. The
transcribed text was analyzed by using Kirsti Malteruds systematic text

condensation.

Theory: Theory on COPD, communication, empowerment and health literacy
were used, as well as a hermeneutic perspective on how one can understand

disease in human beings.

Results: This study shows that older people with COPD experienced a lack of
information when diagnosed with COPD. Years later they still have unanswered
questions concerning the diagnosis and the disease. The results also show that
there is a great degree of uncertainty when it comes to the use and effect of
inhalors. For the annual COPD follow-up, the participants expect the general
practitioner to take the initiative in the follow-up, and to share their knowledge.
Results show that many of the participants in this study remained passive when
meeting with the general practitioner, and have few questions or demands.
Several of the participants wish to attend a lung rehabilitation facility, but

experience that it is hard to get accepted.
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Conclusion: In order to meet the information and health literacy needs of older
people, health personnel need updated knowledge on COPD. The availability to
recognized treatments such as lung rehabilitation seem sparse, and this service

should be available to people with COPD regardless of geography and economy.

Keywords: Old age, COPD, follow-up, health literacy, qualitative, systematic

text condensation
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1 Innledning

I dette kapitlet vil bakgrunnen for valg av tema introduseres, for problemstilling og hensikten
med studien presenteres. Deretter folger tidligere forskning. Studier som generelt omfatter
eldre personer med kronisk obstruktiv lungesykdom, KOLS, og som har relevans ut fra

problemstillingen, er inkludert.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

I den norske befolkningen gér en ut fra at s mange som mellom 250 000 til 350 000
mennesker har KOLS 1 forskjellige alvorlighetsgrader (Gulsvik, 2012). I hovedsak er det eldre
personer som har KOLS, men sykdommen forekommer ogsd hos yngre personer. KOLS er en
okende sykdom hos eldre (Jarad, 2011). Den vanligste arsaken til sykehusinnleggelse for
personer med KOLS er KOLS forverringer (Gulsvik, 2012). For eldre pasienter er det ikke
uvanlig at de ogsa har andre, samtidige, alvorlige sykdommer (Jarad, 2011). Hvert &r der

omtrent 2000 mennesker med KOLS 1 Norge (Gulsvik, 2012).

Etter at Samhandlingsreformen trddde 1 kraft 01.01.12 ble det en merkbar endring i1 de
kommunale helse- og omsorgstjenestene 1 forhold til nar pasienter som hadde vart pa sykehus
kom tilbake til kommunen (Rommetvedt & Nedland, 2019). Dette skyldes i noen tilfeller at
de gkonomiske ordningene ble endret ved at degnprisen pa sykehus gkte, og at sykehusene
kunne kreve betaling fra kommunen pa et tidligere tidspunkt etter at pasientene ble vurdert
ferdigbehandlet (Rommetvedt & Nedland, 2019). Som sykepleier i kommunehelsetjenesten
opplevde jeg 1 denne perioden at pasienter med oppstartet behandling av KOLS pa sykehus
ble sendt hjem, og at behandlingen skulle viderefores i kommunen. Denne pasientgruppen
skilte seg ut ved at de hadde mange spersmal angédende medisiner og hvordan disse skulle
brukes. Dette gjorde at vi ble oppmerksomme pa at det var et stort behov for veiledning og

informasjon til denne pasientgruppen (Hem & Eide, 2009).

I kommunene er det ulik praksis nar det gjelder tilbud til denne pasientgruppen nér de er i en
stabil fase 1 sykdommen. Noen personer med KOLS benytter seg av kommunal fysioterapi,
andre har faste opphold pa rehabiliteringssenter og har egen treningsplan. Andre har ingen
faste tiltak de folger. Noen kommuner har etablert Frisklivssentraler eller andre typer
mestringssenter som tilbyr veiledning og forskjellige gruppetilbud i kommunen (Tveiten,

2016).
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De siste arene har det vaert gkt fokus pa forskjellige typer team i kommune- og
spesialisthelsetjenesten. Flere av disse teamene har eldre, sarbare personer som personer med
KOLS kan vere i sin mélgruppe. Team som har eldre personer med KOLS i malgruppen, og

som er representert i Nord Norge, blir presentert her.

Pasientsentrert helsetjenesteteam, PSHT, er etablert 1 fem omréder 1 Nord Norge. Disse
teamene er tverrfaglige og bestér av fagfolk fra bade kommune- og spesialisthelsetjenesten,
og er finansiert av begge nivaene. Malgruppen for Pasientsentrert helsetjenesteteam er eldre,
skrapelige pasienter og pasienter med sammensatte og kroniske sykdommer. Hensikten med
teamet er a gi helhetlige tjenester til pasienten, samt styrke samhandlingen rundt pasient, bade
1 den enkelte tjeneste og 1 samarbeid mellom nivéer 1 tjenesten. Teamet har rettet spesielt
fokus pa overgangene mellom hjem og sykehus, og mellom sykehus og hjem

(Helsedirektoratet, 2021).

Primerhelseteam i fastlegepraksiser er et pilotprosjekt i regi av Helsedirektoratet.
Prosjektperioden startet 01.04.18, og varer til 31.03.23. Primerhelseteam bestér av fastleger,
sykepleiere og helsesekretaerer. Malgruppe for teamet er pasienter pa fastlegens liste som
«trenger det mest». Blant annet nevnes skropelige eldre, kronikere, pasienter med utfordringer
1 forhold til rus og psykiatri og pasienter med funksjonsnedsettelser. Hensikten med teamet er
a styrke fastlegetjenesten gjennom team arbeid, samt bedre pasientens helse gjennom
systematisk oppfelging. I dette prosjektet blir det ogsa prevd ut to forskjellige
finansieringsmodeller, og et mél i prosjektet er & bidra til 4 utsette behovet for helse- og

omsorgstjenester (Helsedirektoratet, 2021).

Strukturert, tverrfaglig oppfelgingsteam er et annet pilotprosjekt i regi av Helsedirektoratet
som startet opp 01.09.18 og varer til 31.12.23. Her er teamet mer en arbeidsform som skal
innferes i kommunene, og deltakerne er 1 tillegg til pasient eller bruker fagfolk fra kommune
eller spesialisthelsetjenesten, alt etter hva pasient eller brukers behov er. Mélgruppen for
oppfelgingsteam er uavhengig av diagnose og alder, og henvender seg til alle med store og
sammensatte behov. Retten til Individuell plan og koordinator er aktuelt for de som er i
malgruppen. Hensikten med teamet er 4 bidra til strukturerte, helthetlige tjenester og bedre

samhandling rundt pasient eller bruker (Helsedirektoratet, 2021).

I kommunen denne studien ble utfert i ble det startet opp med systematisk oppfelging av

personer med KOLS 12017. Alle beboere 1 denne kommunen som var registrert med en

Side9 av 71



KOLS diagnose ble innkalt til KOLS &rskontroll. Arskontrollen bestir av en spirometri time,
utfylling av diverse skjema og deretter time hos fastlegen. I denne kommunen hadde man
valgt & benytte en digital lesning, KOLS Kalkulator, utviklet av lungelegene Bernt Aarli og
Bjarte Nore 1 Bergen/Helse Vest. KOLS kalkulator retter seg mot fastleger, og er et digitalt
verktoy basert pa nasjonale, faglige retningslinjer og GOLD kriteriene (MEDGuidline, 2020).

Valg av tema for denne studien er derfor basert pd kunnskapen om at eldre personer med
KOLS i mange tilfeller har behov for veiledning og informasjon om sykdommen. Ettersom
det er mange ulike méater & meote dette behovet pa, var det enskelig a snakke med de det
gjelder, eldre personer med KOLS, om hvilke erfaringer de hadde 1 forhold til oppfelging av

sykdommen.

1.2 Problemstilling og hensikt med studien

Problemstillingen 1 denne studien ble derfor som felger:

«Hvilke erfaringer har eldre personer med KOLS i forhold til oppfelging av

sykdommen?»
For & svare pa dette ble det formulert to forskningsspersmal:

1) Huvilke erfaringer har deltakerne om livet med sykdommen?
2) P4 hvilken méte har arskontroll KOLS hatt innvirkning pé oppfelgingen av
sykdommen?
Denne studiens hensikt er & undersegke hvilke erfaringer eldre personer med KOLS har med
oppfelging av sykdommen. Det er enskelig a bringe denne kunnskapen videre til

helsepersonell som arbeider med eldre personer med KOLS.
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1.3 Tidligere forskning

For a finne relevant litteratur til denne studien er det sgkt pa flere databaser som Oria,
Pubmed og Cochrane Library. Sekeordene ble pa norsk og engelsk: KOLS/COPD +eldre/ old
age + hjemmeboende/living at home + forebygge forverringer/prevent exacerbations, +
eldre/old age + KOLS/COPD + stigma. Etter at intervjuene var gjennomfoert ble det ogsé sekt
pa kommunikasjon/communication +KOLS/COPD og helsekompetanse/health literacy. Disse
sokeordene 1 forskjellige kombinasjoner ga flere tusen treff. Store mengder artikler og
retningslinjer er gjennomgatt, og ut fra relevans for den aktuelle problemstillingen blir et
utvalg gjengitt her. Alle artiklene er fagfellevurdert. Fagfellevurdering eller «peer review» er
en kvalitetssikring ved at personer med kompetanse péd det aktuelle omrddet har vurdert
artikkelen opp mot bestemte kvalitetskriterier (Polit & Beck, 2014). Den tidligere forskningen

gjengitt her er fra Storbritannia og Norge.

En kvantitativ studie utfert i Storbritannia hadde til hensikt & finne ut mer om hva som
skjedde med pasienter med KOLS i dagene for en innleggelse pa grunn av KOLS forverring
(Stone et al., 2012). 2861 pasienter som hadde vart innlagt pa grunn av KOLS forverring
deltok ved & svare pi et sparreskjema om tiden for innleggelsen. Gjennomsnittsalderen pa
pasientene var 72 ar. Resultatene fra denne studien viste at s mange som 57 % av pasientene
som deltok hadde lagt merke til en endring 1 farge og/eller mengde slim i1 opptil > 6 dager for
innleggelsen. Til tross for at pasientene oppdaget symptomer pd KOLS forverring (okt
tungpust, ekt slimproduksjon, endring 1 farge pé slim og mer hoste), forte ikke denne
oppdagelsen til umiddelbare reaksjoner. Studien konkluderer med at en ma forberede
pasienten bedre pa en KOLS forverring — slik at pasienten kan gjenkjenne og behandle

forverringer. Pasientene mé ogsa vite hvem de skal kontakte ved en forverring.

I en oversiktsartikkel (review article) fra 2011 sa Jarad pé hvilke faktorer ved KOLS
sykdommen som rammet eldre personer spesielt (Jarad, 2011). Han fant at KOLS hos eldre
pasienter var en gkende sykdom, og at sjansen for flere samtidige sykdommer var hoyere hos
eldre personer enn hos yngre. Dette forte til hyppigere innleggelser, lengre sykehusopphold
og okt re-innleggelsesrate. Jarad fant ogsé at risikoen for kognitiv svikt hos eldre samt
alderdomsforandringer i handleddene forte til at eldre pasienter ikke nyttiggjorde seg

inhalasjonsmedisiner pd en god méte, noe som igjen forte til darligere utfall av sykdommen.
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Ved Universitetet 1 Oslo, Institutt for helse og samfunn, har et prosjekt med oppstart i 2017
som mél & sammen med pasienter, forskere, og helsepersonell lage en intervensjon som skal
gi gode og gjennomferbare tjenester til KOLS pasienter. Prosjektet er tredelt, og skal forst
underseke hvilke utfordringer som finnes 1 pasientgruppen, finne gode lgsninger pa
utfordringer 1 et samarbeid mellom pasienter, helsepersonell og forskere og deretter teste
intervensjonen i en randomisert studie (C.R. Borge, 2017). En av artiklene fra dette prosjektet
viser til et gap mellom helsekompetansen personer med KOLS har behov for og hva
helsepersonell faktisk gir av informasjon (C. R. Borge et al., 2021). Resultater fra Borges
studie viser at personer med KOLS har behov for oppdatert informasjon om sykdommen og

helsepersonell har behov for gkt kompetanse om KOLS.

I en kvalitativ studie fra 2010 (Halding, Heggdal & Wahl, 2011) ble det gjennomfert intervju
med 18 pasienter med KOLS. I resultatene av denne studien kan vi se at anti-rayke politikken
som over flere ar er fort, 1 beste mening fra et folkehelseperspektiv, kan ha fort til en storre
folelse av utenforskap blant pasienter med KOLS. I studien kom det frem at informantene
selv spontant tok opp temaer som skyld, skam og rayking. Informantene opplevde skam bade
fra egen skyldfelelse og fra manglende stette fra samfunnet, sosiale nettverk og mater med

helsepersonell (Halding et al., 2011).

I en kvalitativ studie fra 2017, blir ansvaret parerende star over nar det kommer til akutt
forverring blant KOLS pasienter tydeliggjort (Aasbe, Rugkasa, Solbrekke & Werner, 2017).
Artikkelen er interessant da den viser hva parerende sier 1 forbindelse med akutte forverringer
hos eldre personer med KOLS. Parerende foler selv at hvis de ikke deler sin personlige
kjennskap til og forstéelse av situasjonen vil helsepersonell muligens overse

alvorlighetsgraden 1 KOLS forverringen.

En kvantitativ studie fra 2009 der data fra Levekarsundersegkelsen i 2002 ble analysert, fant
forfatterne at personer med KOLS skérer dérligere pé helse, utdanning, arbeid og inntekt enn
sammenlignet med andre grupper pasienter med kroniske sykdommer (Hem & Eide, 2009). 1
denne studien ble pasientene bedt om & vurdere sin egen helse. Eldre personer med KOLS
hadde en merkbar lavere skédre enn andre kronikere. Det kom ogsa frem 1 artikkelen at
personer med KOLS har flere sykdommer enn andre kronikere. Det viser seg at ogsa antallet

som selv oppgir at de har KOLS er mye lavere enn det utbredelsen av sykdommen tilsier.
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2 Teori

I dette kapitlet vil teori som er relevant for studien presenteres. Forst folger kunnskap om
KOLS sykdom og spesielle forhold ved KOLS hos eldre personer. Deretter beskrives
behandlingen av KOLS sykdom for KOLS forverringer forklares. Teoretiske perspektiv pa
kommunikasjon, empowerment og helsekompetanse blir lagt frem. Til slutt i kapitlet blir

metet mellom pasient og helsepersonell sett fra et hermeneutisk perspektiv.

2.1 Hva er KOLS?

KOLS er en paraplybetegnelse som omfatter bade emfysem og kronisk obstruktiv bronkitt
(Gulsvik, 2012). Sykdommen gir en betennelsesprosess 1 lungene som igjen forer til en
forsnevring 1 luftveiene (Hjalmarsen, 2012). Sykdommen viser seg med symptomer som tung
pust, okt slimdannelse og hoste. Symptomene pd sykdommen er gradvise, og personen
tilpasser gjerne aktivitetsnivaet ettersom pusten blir tyngre (Gulsvik, 2012). Personen kan
derfor ha hatt sykdommen lenge nar den blir oppdaget. For a diagnostisere KOLS benytter
legen seg av spirometri, en lungefunksjonstest (Bruun Wyller, 2011). Etter spirometri utfores
en reversibilitetstest til inhalering av medisin som er bronkieutvidende (Hjalmarsen, 2012).
En KOLS diagnose klassifiseres ut fra GOLD (Global Initiative for Obstructive Lung
Disease) kriteriene, og har fire alvorlighetsgrader (Bruun Wyller, 2011):

Klasse FEV1*
I Mild >80%
IT Moderat 50-80%
IIT Alvorlig 30-50%
IV Svert alvorlig <30%

Tabell s. 356 «Geriatri en medisinsk lerebok» (Bruun Wyller, 2011).

FEV1 viser til volumet med luft som i det forste sekundet pustes ut i en
spirometriundersegkelse. En sammenligner med prosenter av forventet verdi sett utfra hoyde,
kjonn og alder (Bruun Wyller, 2011). Det er verdt & merke seg at for eldre personer foreslar
en 4 benytte en justert nedre grense for FEV1 som tar hensyn til pasientens alder. Ettersom
GOLD kriteriene ikke gjor dette hevder Bruun Wyller (2011) at en far en overdiagnostisering
av KOLS blant eldre pasienter. Eldre far som folge av normale aldringsprosesser nedsatt

elastisitet 1 lungene uten at det betyr en kronisk lungesykdom, og dette ma tas med i
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betraktningen nar eldre pasienter fir en KOLS diagnose. KOLS er en kronisk sykdom, og
behandlingen vil ikke kunne kurere sykdommen, men lindre symptomer og bidra til gkt

livskvalitet (Hjalmarsen, 2012).

KOLS sykdom ser en som regel hos personer som har vert, eller fremdeles er eksponert for
royking (Gulsvik, 2012). Denne klare drsakssammenhengen mellom reyking og KOLS har
gjort, og gjer fremdeles at mange personer med KOLS kjenner pa skyldfelelse og skam over
sykdommen (Halding et al., 2011). Raykeslutt i seg selv vil gi en mulighet for
symptomlindring, og i noen tilfeller ogsé fere til bedring, selv om sykdommen er kronisk. I
motsatt fall vil fortsatt reyking fere til gkte plager som tung pust, hoste og slimdannelse
(Bruun Wyller, 2011). I tillegg til eksponering av reyk vil eksponering for stov og kjemikalier
1 forbindelse med arbeid kunne fore til KOLS (Gulsvik, 2012).

2.2 KOLS hos eldre personer

Som ved flere andre sykdommer hos eldre, er det ogsa slik med KOLS at sykdommen ofte
ikke viser de samme symptomene som hos yngre personer (Bruun Wyller, 2011). For eldre
personer med KOLS vil det si at det ikke er den anstrengelses utloste dyspnéen som
nedvendigvis er det forste symptomet — hvis den eldre personen er passiv i hverdagen eller
har blitt det pa grunn av annen sykdom vil en ikke oppdage KOLS for den er kommet sa langt
at personen blir anstrengt i1 hvile (Bruun Wyller, 2011). Tegn pa KOLS hos eldre kan derfor
ogsa vere vekttap, tap av muskelmasse, benskjerhet og hoste (Bruun Wyller, 2011). Den
kroniske systemiske inflammasjonen, i tillegg til at energiforbruket til pustingen er okt, gir

vekttap og tap av muskelmasse (Hjalmarsen, 2012).

Aldringsprosessen 1 lungene forer til nedsatt elastisitet (Bruun Wyller, 2011). Endringer i
ribben og brusk pa grunn av normal aldring gir stivhet i brystkassen, og lungesykdommer som
KOLS vil forsterke alderdomsforandringene 1 lungene (Hjalmarsen, 2012). Eldre personer
med KOLS har ofte flere samtidige sykdommer (Jarad, 2011), og kan fremsta som sarbare
allerede 1 60-70 arene (Bruun Wyller, 2011). Med sédrbar i denne sammenhengen mener man
at personen har en gkt risiko, en gkt sérbarhet, for & utvikle ytterlig sykdom ved belastning
utenom det vanlige (Bruun Wyller, 2011). Flere samtidige sykdommer, komorbiditet, kan fore
til at eldre personer med KOLS star pa en rekke medikamenter, sakalt polyfarmasi (Bruun

Wyller, 2011). Polyfarmasi er ikke det samme som at personen blir overbehandlet (Bruun

Side 14 av 71



Wyller, 2011), men risikoen for uheldige kombinasjoner og bivirkninger egker med antall
medikamenter. Hos eldre personer kan medisiner ogsé virke pa en annen mate enn hos yngre
fordi alderdomsforandringer pavirker bade hvordan medisiner tas opp, brytes ned og hvilken

effekt de har (Kirkevold, Brodtkorb & Ranhoft, 2014).

2.3 Behandling av KOLS

Uavhengig av hvilket stadium KOLS sykdommen er i nar den blir oppdaget, er det viktig a
informere om og oppfordre til raykestopp dersom personen med KOLS royker (Gulsvik,
2012). Dette er det enkelte tiltaket som har sterst betydning for den videre utviklingen av
sykdommen (Bruun Wyller, 2011). I forhold til medikamentell behandling er det ingen
medisiner som kan kurere sykdommen, men flere medisiner vil kunne lindre symptomer
(Bruun Wyller, 2011). I behandlingen av KOLS finner vi bronkieutvidende medisiner og
inhalasjonssteroider (Hjalmarsen, 2012). De bronkieutvidende medisinene har som formal &
«apne opp» luftveiene, og finnes 1 bade kortids- og langtidssvirkende preparater, mens
inhalasjonssteroidene demper irritasjon og inflammasjon 1 luftveien (Hjalmarsen, 2012).
Mange eldre personer med KOLS bruker slimlgsende brusetabletter daglig, og disse anbefales
ikke brukt fast, men heller 1 korte perioder ved behov (Bruun Wyller, 2011). Det er anbefalt at
personer med KOLS tar influensavaksine hvert ar, mens pneumokokkvaksine skal vurderes ut

fra den enkelte persons sykehistorie (Hjalmarsen, 2012).

I behandlingen av personer med KOLS er lungerehabilitering et tiltak som bade kan oke
funksjonsnivé og bedre overlevelse (Bruun Wyller, 2011). Lungerehabilitering er i folge
Hjalmarsen (2012) en metode som kan deles inn i fire trinn. Trinn en begynner med en
undersgkelse der aktuell sykehistorie tas opp, og en gar gjennom diagnoser og behandling
personen har fatt tidligere. Deretter utfores det en seks minutters gangtest. Rentgen,
blodprever og spirometri inngar ogsa 1 dette trinnet. En forstdelse av pasientens situasjon kan
fas gjennom bruk av livskvalitetsskjema. En gjennomgang av medisiner og bruk av disse
ligger ogsa 1 trinn en. Dette trinnet gjores for selve rehabiliteringen starter. I trinn to setter
lungerehabiliteringsteamet sammen et skreddersydd opplegg 1 dialog med pasienten. Det er
fokus pa at mélene skal vaere oppnaelige. I dette trinnet utferes selve rehabiliteringen. Trinn
tre er en evaluering halvveis 1 rehabiliteringsoppholdet. Her ser man om hvordan
opptreningen gar, og om noe ma justeres. Dersom det er indikasjoner pa at pasienten er blitt

darligere 1 lopet av oppholdet eller ikke lengre deltar 1 treningen vil oppholdet avsluttes pa
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dette trinnet. Treningsmengden kan ogsd oppjusteres dersom utviklingen har veert positiv. I
det siste trinnet gjor rehabiliteringsteamet og pasienten en sluttevaluering basert pa nye tester
av lungefunksjon og anstrengelsestest. Et individuelt videre opplegg for den enkelte avtales
(Hjalmarsen, 2012). Lungerehabilitering anbefales for personer med KOLS med jevne
mellomrom livet ut (Hjalmarsen, 2012). Dersom personen med KOLS er motivert for
roykeslutt og folger lungerehabiliteringsprogrammet, vil dette programmet kunne fore til okt
livskvalitet og forebygge lungesvikt (Hjalmarsen, 2012). Et lungerehabiliteringsopphold varer
ofte 1 fire uker, men det finnes korttidsopphold pd fem dager og utvidet opphold pa étte uker.
KOLS skole med mélrettet undervisning gis individuelt og 1 grupper pa
lungerehabiliteringsoppholdet. Hjalmarsen (2012) beskriver en undervisning som gér over
tolv skoletimer og som legger vekt pa a gi deltakerne kunnskap om sykdommen og hvordan
en kan forebygge og behandle KOLS og KOLS forverringer. I tillegg gis psykososial stotte

med tanke pd & styrke personen med KOLS sin mestringsevne (Hjalmarsen, 2012).

2.4 KOLS forverring

KOLS forverring defineres som gkt tungpust, mer hoste og mer oppspytt med eller uten farge
(Gulsvik, 2012). Andre symptomer fra luftveiene som rennende eller tett nese,
forkjelelsessymptomer og piping fra brystet er ogsa blant tegnene pa forverring (Gulsvik,
2012). Ved KOLS forverringer vil personen med KOLS ha behov for ytterligere medisiner,
avhengig av hva som utlgste forverringen og alvorlighetsgraden av forverringen (Gulsvik,

2012).

KOLS forverring hos eldre pasienter med KOLS grad III og IV kan representere en alvorlig
trussel mot deres helse. En pasient med KOLS forverring mé «vurderes raskt og folges tett»
(Gulsvik, 2012). Hvor alvorlig en forverring er blir som regel definert av pasientens behov for

bruk av tjenester;

o Ved mild kolsforverring har pasienten behov for a oke inhalasjonsmedisiner og/eller
benytte legemidler en vanligvis ikke bruker

o Ved moderat kolsforverring har pasienten behov for kontakt eller behandling i
kommunehelsetjenesten eller fastlege

o Ved alvorlig kolsforverring md pasienten til behandling i spesialisthelsetjenesten eller

sykehus (Gulsvik, 2012).
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2.5 Kommunikasjon i helsetjenesten

Nér sykdom rammer vil de fleste ha et stort behov for informasjon (Eide & Eide, 2007). For &
sikre at pasienter far informasjonen de trenger, uavhengig av utgangspunktet for den enkelte,
er denne retten til informasjon lovfestet i Lov om pasient- og brukerrettigheter (Pasient- &
Brukerrettighetsloven, 1999). I Lov om helsepersonell m.v. finner vi at helsepersonell har en
plikt til & informere pasient eller pasientens representant (Helsepersonelloven, 1999). 1
lovverket legges det vekt pa pasient og brukers rett til medvirkning, til & f4 informasjon som

er nadvendig, og at informasjonen skal vere tilpasset pasient og brukers forutsetninger.

I situasjoner der helsepersonell skal gi informasjon om sykdom, medisin, bivirkninger eller
lignende til pasienten er dette hovedsakelig en linezr formidling av informasjon (Eide &
Eide, 2007). Helsepersonellet gir informasjonen, pasienten mottar informasjonen. Det er
likevel mange momenter som spiller inn i kommunikasjonsprosessen, og det & formidle

informasjonen pa en god mate krever kompetanse og forberedelser (Eide & Eide, 2007).

Helsepedagogikk er et begrep som omhandler méter helsepersonell kan gi informasjon til
pasient eller bruker pé, der en anerkjenner pasient eller bruker som en aktiv deltaker i
prosessen (Tveiten 2016). Hensikten med helsepedagogikk er & bidra til den enkelte pasient
eller brukers mestring av sin livssituasjon ved hjelp av veiledning og styrking av pasient eller

brukers egen kompetanse (Tveiten 2016).

I helsefagene finnes det ikke en overordnet teori om kommunikasjon (Eide & Eide, 2007). |
metet mellom mennesker vil alltid noen elementer vare uforutsigbare og situasjonsbestemte
(Eide & Eide, 2007). Mater mellom pasienter og helsepersonell stiller ogsa andre krav og
forventninger til helsepersonells kommunikasjonsevner enn de kravene og forventningene
som stilles til en privat samtale (Rekenes, Hanssen & Tolstad, 2012). Informasjonsplikten er
et av kravene som stilles til samtalen, og pasienter vil ha en forventning om at helsepersonell
har fagkunnskap som de kan videreformidle. I profesjonell, helsefaglig kommunikasjon er det
sentralt at kommunikasjonen skal kunne vare til hjelp for pasienten, og at kunnskapen som
blir formidlet er relevant og kvalitetssikret (Eide & Eide, 2007). En hjelpende
informasjonssamtale falger en enkel struktur, men inneholder mange momenter. Eide & Eide
(2007) forklarer den hjelpende samtalen som delt inn i tre deler; en begynnelse, en midtdel og
en avslutning. I den ferste delen av samtalen, begynnelsen, legges grunnlaget for hele

samtalen. Her ber helsepersonellet presentere seg, vise hoflighet, interesse, respekt og
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etablere en relasjon. En ber ogsa avklare rammene rundt samtalen og i tilfeller der det er
naturlig si noe om varigheten av samtalen (Eide & Eide, 2007). Etter dette trinnet gér man
over 1 hjelpesamtalens hoveddel, midtdelen. Her ma helsepersonell forst oppfordre til at
pasienten forklarer sin situasjon og vere lyttende, ndr/hvis pasienten forteller. Helsepersonell
ber ogsa forsikre seg om at de har oppfattet pasienten riktig ved a stille spersmél som kan
klargjere (Eide & Eide, 2007). I denne delen av samtalen skal helsepersonell forseke & bade
observere pasientens stemningsleie, tolke signaler og naerme seg en forstaelse av pasientens
utgangspunkt. Helsepersonell ma holde et oye med tiden og felge en struktur 1 samtalen, slik
at hensikten med samtalen, hjelpen, er hensiktsmessig. I denne delen av samtalen skal det
ogsa vere rom for 4 videreutvikle relasjonen mellom pasient og helsepersonell.
Helsepersonell skal fremsta som komfortabel, trygg, og informere pé en tydelig og tilpasset
mate. Det er ogsa slik at helsepersonell skal forsikre seg om at pasienten har forstatt
informasjonen (Eide & Eide, 2007). Til slutt 1 den hjelpende samtalen ber helsepersonell

runde av samtalen etter at innholdet i1 samtalen er oppsummert og videre avtaler er bekreftet.

I forhold til informasjonsdelen i samtalen mellom pasient og helsepersonell er det flere
forhold som méa vurderes. For & kunne gi pasient/bruker nedvendig, tilpasset informasjon blir
tre hovedoppgaver tydeliggjort (Eide & Eide, 2007). Forst ma helsepersonell kartlegge
hvilken informasjon pasienten har behov for. Det vil si at man mé gjere seg kjent med hva
pasienten vet eller kan fra tidligere, og om hva i den ndvarende situasjonen for pasienten det
er viktig & bidra med informasjon om. I neste punkt blir det beskrevet at helsepersonell mé
innhente denne kompetansen dersom de ikke har den. Til slutt oppfordres helsepersonell til &

informere om det aktuelle gjennom & inkludere pasienten i en dialog (Eide & Eide, 2007).

Nar helsepersonell skal informere eldre personer, som 1 denne studien eldre personer med
KOLS, er det ogsa flere hensyn som ma tas. Generelt for eldre personer er hagyere forekomst
av syns- og herselssvikt (Kirkevold et al., 2014). Dersom den eldre personen har behov for
briller eller harselshjelpemidler som hereapparat eller taleforsterker ma disse vaere med og i

bruk under en informasjonssamtale.

Vi vet at eldre personer mer utsatt for kognitiv svikt (Bruun Wyller, 2011). Kognitiv svikt kan
skyldes demens, hodeskader eller kan opptre ved et delirium. Felles for pasienter med
kognitiv svikt er at kommunikasjonen kan vanskeliggjores, og dette stiller storre krav til

helsepersonell som samtalepartner.
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2.6 Empowerment

Empowerment blir av Verdens helseorganisasjon definert som:

«en prosess der folk oppnér sterre kontroll over beslutninger og handlinger som
berarer helse, og som prosessen som bidrar til & gke folks kapasitet til & ta valg, og til

at valgene transformeres til enskede handlinger og resultat.» s.27 (Tveiten, 2016).

I Ottawa- charteret ble det foreslétt at helsetjenestene skulle inkludere pasient eller bruker pé
en ny méte; ved a anerkjenne pasient/brukers kompetanse pa seg selv (Tveiten, 2016).
Inkluderingen av pasient eller bruker pd denne maten skilte seg markant fra den tidligere
paternalistiske tenkningen. Den paternalistiske tenkningen ble kjennetegnet av at
helsepersonellet visste hva som var best for pasienten pa alle mater (Gjengedal & Hanestad,
2001). I den paternalistiske tradisjonen var ikke pasienten i en posisjon der de kunne stille
spersmél, selv om behandlingen absolutt angikk de. Ved at helsepersonell etter Ottawa-
charteret skulle gi fra seg makt til pasienten, ble pasienten en mer aktiv part som stilte krav til
en samhandling mellom helsepersonell og pasient (Tveiten, 2016). I folge Tveiten (2016) er
en god relasjon mellom pasient og helsepersonell en forutsetning for pasientens medvirkning i

empowerment prosessen.

For a forstd empowerment begrepet er det ogsa nyttig a forstd hva det motsatte av
empowerment er; en opplevelse av a ikke ha kontroll 1 eget liv, fremmedgjering og
maktesloshet (Tveiten, 2016). I praksis forstar vi da empowerment som en prosess som skal
legge til rette for at pasient/bruker skal bli sett, hort og anerkjent som ekspert pa seg selv. For
helsepersonell vil det si at de ikke skal gé ut fra at de vet hva som er best for pasienten, og at
de skal legge opp til brukermedvirkning, ikke bare som et alternativ, men som en forutsetning

(Tveiten, 2016).

I en viktig klargjering beskriver Tveiten (2016) at selv om makten i forholdet mellom pasient
og helsepersonell né er delt, betyr ikke det at pasienten skal bestemme forhold som gér pa fag.
Helsepersonellet er fremdeles ansvarlig for egen yrkesutevelse og pasienten skal medvirke i
spersmél der de kan ta valg. Det vil for eksempel si at for en person med KOLS vil
vedkommende kunne velge mellom utformingen av inhalasjonsmedisinen dersom preparatet
finnes 1 flere typer. Personen vil ikke kunne velge preparat, da dette valget ma tas av legen pa
bakgrunn av behandlingsretningslinjer. Tankegangen i empowerment prosessen forstar vi som
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at pasienten har en klar stemme og kan velge der det er valgmuligheter, men at helsepersonell

ikke skal sette til side faglig skjonn for & imetekomme empowerment prosessen.

Brukermedvirkning er sentralt i empowerment tenkningen (Tveiten 2016). Retten til &
medvirke er lovfestet, og en som mottar helse- og/eller omsorgstjenester har rett til &
medvirke, og helsetjenestene er pliktige til & legge til rette for brukermedvirkning
(Helsedirektoratet, 2017). Bade empowerment, brukermedvirkning og helsekompetanse er
begrep som er med pa a skyve pendelen fra paternalisme mot individualisme. Fra et
helsevesen som visste best hva som var det beste for pasienten til «Ingen beslutninger om

meg, tas uten meg» (Helse- & omsorgsdepartementet, 2015).

Empowerment som prosess er blitt kritisert fordi den tar utgangspunkt i at pasienten vil,
ensker og kan ta en aktiv part i samhandlingen med helsepersonell (Tveiten, 2016). Dette
utgangspunktet er ikke alltid tilfelle, da pasienter kan vaere for syke til & delta aktivt, de kan
vaere svekket kognitivt eller de kan mangle forutsetninger for a kunne ta gode valg 1 forhold
til egen helse. Dersom personer med KOLS ma delta aktivt for 4 sikre behandling og
oppfelging av sykdommen vil dette stille store krav til en pasientgruppe som samlet virker &

ha dérlige forutsetninger for & bare dette ansvaret (Hem & Eide, 2009).

2.7 Helsekompetanse

De siste arene har begrepet helsekompetanse blitt mer og mer kjent. Dette norske begrepet ble
lansert 1 2019 av Helsedirektoratet. Helsedirektoratet benytter begrepet helsekompetanse som

en oversettelse av det engelske begrepet «health literacy». Dette begrepet defineres som:

«Helsekompetanse er personers evne til & forstd, vurdere og anvende helseinformasjon
for 4 kunne treffe kunnskapsbaserte beslutninger relatert til egen helse. Det gjelder
bade beslutninger knyttet til livsstilsvalg, sykdomsforebyggende tiltak, egenmestring
av sykdom og bruk av helse- og omsorgstjenesten» (Helse- & omsorgsdepartementet,

2019).

Helse- og omsorgsdepartementet ga i 2019 ut en Strategirapport for 2019-2023, der formalet
var 4 legge til rette for & oke helsekompetansen 1 befolkningen (Helse- &
omsorgsdepartementet, 2019). Denne rapporten var 1 ferste omgang myntet pa ledere,

beslutningstakere og ansatte 1 helse — og omsorgstjenesten. Det forste mélet i denne rapporten
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var 4 lansere begrepet helsekompetanse. Rapporten peker pa at tilstrekkelig helsekompetanse
er en forutsetning for 4 nd malet om «pasientens helsetjeneste» (Helse- &
omsorgsdepartementet, 2019). I pasientens helsetjeneste skal det legges vekt pa at
pasient/bruker blir tatt med pa avgjerelser i storre grad enn det som er tilfelle na. I denne
sammenheng er spersmalet «Hva er viktig for deg?» sentralt (Helse- &

omsorgsdepartementet, 2019).

Strategirapporten beskriver tre omrader der helsekompetanse kan bidra til & styrke mestringen
1 ulike livssituasjoner. Det forste omradet er for pasienter og brukere av helse- og
omsorgstjenester, det andre omradet som beskrives er for mennesker som er 1 fare for &
utvikle sykdom og det siste omradet er for mennesker som er friske, og som skal tilegne seg

informasjon for 4 holde seg frisk (Helse- & omsorgsdepartementet, 2019).

Helsekompetanse blir sett pd som viktig pa individniva, for at den enkelte skal ha forutsetning
for & gjore kloke valg i forhold til egen helse. I en sterre sammenheng ser rapporten pa
betydningen av gkt helsekompetanse 1 befolkningen 1 forhold til gkonomi. Rapporten viser til
en undersokelse fra Amerika der resultatet av studien viste at dérlig eller lav helsekompetanse
kunne fore til okte helseutgifter (Helse- & omsorgsdepartementet, 2019). I rapporten kommer
det ogsé frem at méten helsepersonell informere pasienter pa kan bade styrke og svekke den
enkelte pasients helsekompetanse. Det skal derfor legges storre vekt pa at helsepersonell far
opplering 1 helsekompetanse, og at en mé ta 1 bruk virkemidler for & gke kunnskap om
helsekommunikasjon. Det blir 1 denne forbindelse nevnt at helsekompetanse skal inn 1
leereplaner i helse- og sosialfagene (Helse- & omsorgsdepartementet, 2019). I rapporten
kommer det frem at Norge ved Helsedirektoratet vil delta 1 en flernasjonal kartlegging av

befolkningens helsekompetanse.

Del 1 av dette arbeidet er nylig gitt ut i en rapport (Le, Finbraten, Pettersen, Joranger &
Guttersrud, 2021). Tilsammen 6000 mennesker deltok i undersekelsen som ble utfort ved
hjelp av en metode som benytter Computer-Assisted Telephone Interviewing (Le et al., 2021).
De delte helsekompetanse inn 1 tre niva, der niva 3 er hoyt niva, niva 2 er omtalt som
tilstrekkelig, og niva 1 forstdr vi som lavt niva. Det beskrives at personer som skarer pa eller

under niva 1:

«kan mangle sentrale kunnskaper og ferdigheter som er nedvendig for 4 realisere

«pasientens helsetjeneste»» s. 8 (Le et al., 2021).
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Rapporten viser videre at hele 33% av befolkningen i Norge skérer pa niva 1 eller under nér
det gjelder generell helsekompetanse. For personer over 65 dr og personer med langvarig

sykdom skérer disse 1 tillegg ogsa lavt pa digitale ferdigheter.

Bade oppmerksomheten rundt empowerment prosessen og brukermedvirkning ma ses i
forhold til samfunnsendringer de siste tidrene (Tveiten, 2016). Omfordelingen av makt 1
relasjonen helsepersonell til pasient/bruker méa ikke misforstads med at pasient/bruker ogsé far
et okt ansvar for egen sykdom og 1 ytterste konsekvens egen behandling. Empowerment
prosessen har tidligere blitt kritisert for & kreve for mye av pasienten; ikke alle kan eller

ensker a aktivt bidra i1 spersmél om egen helse (Tveiten, 2016).

Denne kritikken er like aktuell i forhold til helsekompetanse begrepet. Dersom
helsekompetanse blir et kriterium for & bli anerkjent, vil dette kunne bidra til & ke
helserelaterte forskjeller 1 samfunnet. Hvis forutsetningene for god helsekompetanse ikke er
til stede og helsekompetanse forventes i matet mellom pasient og helsepersonell vil sarbare
grupper kunne bli enda mer utsatt (Le et al., 2021). Tidligere forskning viser at personer med

KOLS har stort behov for & gke egen helsekompetanse (C. R. Borge et al., 2021).

2.8 Om a forsta det syke mennesket

KOLS er en kronisk sykdom. A leve med en kronisk sykdom kan vare krevende, bade fysisk
og psykisk (Kirkevold et al., 2014). Ved 4 fa beskjed om at en er rammet av en kronisk
sykdom, vil den enkelte matte forholde seg til at det vil veere sykdom i livet, og 1 mange
tilfeller akseptere at det medferer endringer 1 livsferselen. For den eldre personen, som
kanskje ogsé har flere sykdommer, vil en kronisk sykdom fore til ytterligere begrensninger 1
livet (Gjengedal & Hanestad, 2001). Nér kroppen ikke lengre er frisk blir man konfrontert
med egen sdrbarhet, og forskning har vist at det & fa en kronisk sykdom gér negativt ut over
selvfalelsen (Gjengedal & Hanestad, 2001). Vi lever i et samfunn der hoyt aktivitetsnivd og
helse er verdsatt, og opplevelsen av a ikke kunne delta vil ogsa kunne fore til at personen som
er syk foler seg satt utenfor bade fysisk og psykisk (Gjengedal & Hanestad, 2001). Personer
med KOLS vil oppleve sykdommen og mestre denne ut fra svart forskjellige utgangspunkt og
med forskjellig utfall. Det er viktig at helsepersonell har en forstielse for hvordan kronisk

sykdom rammer, og tar hensyn til dette ndr de moater personen med KOLS.
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Fenomenologi er en filosofisk tradisjon som er opptatt av hvordan mennesker forstér og
opplever indre og ytre inntrykk (Malterud, 2017). Heidegger forklarte menneskets tilvaerelse
som «veren-i-verdeny, der hver enkelt av oss har en forstaelse av var «varen -i-verden»
basert pa vér bakgrunn og pa hvordan vi forholder oss til verden i og rundt oss (Svenaeus &
Nilsen, 2005). I forhold til helse og sykdom ses var «varen-i-verden» 1 denne sammenhengen
pa som vér normaltilstand, der vi lever og virker uten sykdom. Nér sykdom rammer beskrives
dette som at sykdommens symptomer manifesterer seg 1 kroppen som en endring, en «ny»

tilveerelse preget av hjemlashet (Svenaeus & Nilsen, 2005).

Ordet hermeneuein kommer fra gresk sprak og betyr: a si, a forklare og & oversette (Svenaeus
& Nilsen, 2005). Ser vi matet mellom personen med KOLS og helsepersonell i et
hermeneutisk perspektiv er det grunnleggende at vi forstar at disse to forstar verden pa
forskjellig méate ut fra egen for-forstéelse (Rokenes et al., 2012). Var for-forstaelse er preget
av vare opplevelser av verden; vare tanker og felelser, var oppvekst og kultur. Vi kan si at
dette er et mate mellom to forstaelseshorisonter — personen med KOLS" og helsepersonellets
(Svenaeus & Nilsen, 2005). De viser til Gadamers menster for forstelse der en oppfatter de
to forstielseshorisontene som noe som ma «bygges bro mellom» (Svenaeus & Nilsen, 2005).
En forbindelse mellom de to er nedvendig siden utgangspunktet er sa forskjellig, der den ene
lever og erfarer sykdommen pé kroppen og den andre parten har en avstand, men har samtidig

kunnskap den andre ikke har (Svenaeus & Nilsen, 2005).

Forfatterne viser at for & virkelig kunne forsté pasienten kan en ikke bare forholde seg til
harde fakta som laboratoriesvar, men man mé ogsa forsta den sykes opplevelse av
sykdommen. Dersom den syke personens «varen-i-verden» né er preget av hjemleoshet ma
ogsa disse erfaringene og denne endrede maten a vere i den syke kroppen pa forstés for a
kunne hjelpes. Det er ikke slik at helsepersonell skal lere seg en metode for & tolke den sykes
verbale eller non-verbale kommunikasjon, ettersom en da hadde maéttet laget en metode for
hver pasient, men heller danne en forstaelsesstruktur som tar hensyn til en helhetlig forstaelse

av den syke - bade biologien og erfaringene den syke har (Svenaeus & Nilsen, 2005).
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3 Metode

I dette kapittelet gjores det forst rede for vitenskapsteoretisk stisted, der det grunnleggende i
hermeneutikken blir forklart. Deretter vil det bli en detaljert beskrivelse av metoden som er
valgt for denne studien, med en gjennomgang av de forskjellige trinnene 1 prosessen med a
innhente og bearbeide data. I analysedelen vil de ulike stegene 1 Kirsti Malteruds strukturerte
tekstkondensering forklares, og det vil ogsa bli vist et tekstutdrag fra analysen for & belyse
prosessen (Malterud, 2017). Forskningsetiske hensyn blir deretter lagt frem. Kapittelet

avsluttes med et avsnitt om studiens troverdighet.

3.1 Vitenskapsteoretisk perspektiv

Tilnermingen til denne studien er fra et hermeneutisk perspektiv. Hermeneutikken er leeren
om fortolkning og kan deles inn i to hovedtradisjoner; den tradisjonelle og den filosofiske
(Thornquist, 2003). Den tradisjonelle hermeneutikken, som ble utvidet pd 1900-tallet, var
metodeorientert, og hadde som mél & komme frem til en riktig tolkning av dokumenter og
tekster. En tok utgangspunkt i teksten og forsekte ogsé & gjenskape konteksten som den
skrevne teksten var formet 1. Den filosofiske hermeneutikken ble lansert 1 det 20 drhundre
(Thornquist, 2003). I hermeneutikken er begrepet forforstaelse sentralt — erkjennelsen om at
vi ikke stiller «med blanke ark» nér vi star overfor et fenomen eller tema som skal fortolkes.
Viére erfaringer, kontekst og kunnskap er med pa & legge foringer for hva vi ser (Thornquist,

2003).

I den hermeneutiske tradisjonen benytter en seg av den hermeneutiske sirkel ved tolkning av
tekst (Malterud, 2017). Dette begrepet viser mer til en spiral enn en sirkel, og viser til et
grunnleggende prinsipp 1 hermeneutikken (Thornquist, 2003). Den hermeneutiske sirkel
beskriver hvordan fortolkningen skjer 1 en veksling mellom deler og helhet. For & kunne {4 en
dypere forstdelse av en enhet ma en ogsa forsta hvilken storre del denne inngér 1, og for &
forsta den sterre delen ma en ogsa forstd bestanddelene av denne. Med andre ord ma man
forsta enhetene 1 seg selv for & kunne forsta helheten, og helheten basert pd enhetene
(Malterud, 2017). Hver gang man kommer til en forstéelse av en del pavirker det bade vér
oppfatning av den enkelte del, men ogsa av helheten (Thornquist, 2003). Ved a ettersporre
eldres erfaringer gjennom intervju, forholder denne studien seg til erfaringer uttrykt i tekst.
Tolkningen av disse tekstene, ved & benytte den hermeneutiske spiral, vil gi oss muligheten til
a komme frem til en dypere forstaelse av erfaringene som blir tolket.
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3.2 Kvalitativ metode

I denne studien er det valgt en kvalitativ metode som utgangspunkt for studien. Kvalitative
metoder er egnet nar en skal belyse, analysere eller fortolke menneskelige uttrykk (Malterud,
2017). Kvalitative metoder segker & forsta disse uttrykkene pé en slik mate at ny kunnskap kan
komme ut av det (Malterud, 2017). I denne studien seker problemstillingen a forsté eldres
erfaringer med oppfolging av KOLS sykdom. Problemstillingen utdypes i to
forskningsspersmal som skal bidra til & besvare problemstillingen. Strategien for & innhente
informasjon om problemstillingen ble semistrukturerte individualintervju (Malterud, 2017).
Et kvalitativt intervju som blir brukt i forskning har som formédl & fa frem nyanser fra

informantens opplevelse av sin situasjon (Kvale & Brinkmann, 2015).

3.3 Rekruttering, utvalg og inklusjonskriterier

For & fa tillatelse til & {4 tilgang til feltet ble det sendt en forespersel om 4 fa rekruttere
deltakere til studien til Helse- og omsorgssjef i den aktuelle kommunen, som ogsé
videresendte foresperselen til legekontor som utferte KOLS arskontroll og til
kommuneoverlege. I retur kom det positivt svar fra alle, samt tilbud om hjelp til & rekruttere
informanter. Utvalget av deltakere var personer som var registrert med en KOLS diagnose 1

System X, og som oppfylte inklusjonskriteriene. Inklusjonskriterier til studien var som folger:

e Deltakerne mi veere over 70 ar

e Ikke ha en demens diagnose eller kognitiv svikt
e Bo hjemme eller i omsorgsbolig

e Ha KOLS grad III eller IV *

e Ha deltatt pa to KOLS arskontroller

e Ha hatt minimum en forverring av KOLS sykdommen de siste fem drene
*Se tabell ang FEV1 s.13

I forste omgang ble det laget til sammen ti ferdige «informasjonspakker» som inneholdt
informasjon om studien og ferdigfrankerte og adresserte svarkonvolutter (vedlegg I) Disse ble
gitt til sykepleier ved legekontoret som har ansvaret for innkalling til KOLS &rskontroll. Det

ble ogsa gjennomfert en samtale mellom sykepleieren og student, slik at sykepleieren fikk
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tilstrekkelig informasjon om studien. I lepet av hasten ble det delt ut fire informasjonspakker
etterhvert som aktuelle deltakere motte pa kontroll. En av disse samtykket til deltakelse 1
studien. Sykepleier ga tilbakemelding om at det var vanskelig & finne deltakere som oppfylte
alle inklusjonskriteriene, og pa grunn av dette ble punktet om at deltakerne ma «ha hatt
minimum en forverring av KOLS sykdommen de siste fem &rene» fjernet. Etter to méneder
uten nye deltakere matte andre muligheter for & rekruttere deltakere vurderes. Dette forte til
en samtale mellom kommuneoverlege og student. Kommuneoverlegen foreslo at fastlegene
ogsa kunne informere om studien, og dette forte til at tre fastleger rekrutterte tilsammen tolv
nye deltakere. Alle fastlegene rekrutterte deltakere av begge kjonn. Disse ble kontaktet, 1
tilfeldig rekkefolge, og de fire forste som samtykket til studien, etter «forstemann til molla»
prinsippet, ble med. De resterende interesserte personene fikk beskjed via telefon om at
tilstrekkelig mange deltakere var rekruttert. Fastlegene er ikke kjent med hvilke fem deltakere

som faktisk ble med i studien.

3.4 Deltakere

Av de fem personene som deltok i studien var bdde menn og kvinner representert. Alle var
mellom 70 og 85 ar og har en KOLS diagnose. Alle deltakerne har deltatt pd minimum to
KOLS érskontroller. Ettersom studien ble utfort 1 en liten kommune vil det ikke gis en
beskrivelse av hver enkelt deltaker. P& grunn av de lokale forholdene er dette nedvendig for &

kunne ivareta anonymiteten til alle deltakerne.

3.5 Intervjuguide og intervjusituasjonen

For intervjuene ble gjennomfort var det utarbeidet en intervjuguide (Malterud, 2017). Denne
besto av flere spersmal (vedlegg II) som kunne bidra til & belyse den aktuelle
problemstillingen. Intervjuguiden var skrevet som en huskeliste, ikke som et oppsett som
skulle folges slavisk (Malterud). For & gve bade pa intervjusituasjonen og pé intervjuguiden,
ble det gjennomfort et pilotintervju med en kollega som arbeider i hjemmetjenesten, og som
har lang erfaring med a arbeide med personer med KOLS. Etter pilotintervjuet ble ordlyden
pa noen av spersmalene endret, da deltakerne 1 pilotintervjuet opplevde at spersmalene var
skrevet pa en mate som ikke foltes naturlig nar de skulle stilles muntlig. Etter to intervju
(pilotintervjuet og forste deltakerintervju) ble det gjort en endring pa hvor 1 intervjuguiden
intervjuet startet, da den opprinnelige starten pa intervjuguiden hadde spersmél om névarende
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og tidligere helse. Etter to intervju virket det vanskelig & komme 1 gang pa en god méate med
disse spersmalene, mens en sé at spersmalet «Nar oppdaget du at du hadde KOLS?» ga

detaljerte svar og var et godt spersmél & felge opp.

Ved forste kontakt med deltakerne, pa telefon, ble det spurt om de ensket a bli intervjuet
hjemme hos seg selv eller pé et kontor ved kommunens helse- og omsorgssenter. To av
deltakerne valgte & bli intervjuet i hjemmet, mens tre deltakere ensket & komme inn til

kontoret.

For deltakerne som egnsket & komme til helse- og omsorgssenteret for intervju ble det serget
for at kontoret var merket «opptatty», telefon var slatt pd lydles og forholdene for a snakke
uforstyrret sammen var tilstede. For intervjuene gjort i hjemmet var slike hensyn vanskelige a
styre, og 1 noen av disse intervjuene oppsto det forstyrrelser underveis som gjorde at en méitte
stoppe opp og ta en pause. Ved intervjuene pa kontoret ble sittegruppe brukt, for a gi en
ramme tilpasset samtale, og som et forsek pa a utjevne asymmetri mellom intervjuer og
deltaker (Kvale & Brinkmann, 2015). I hjemmene satt vi 1 stua, ved salongbordet. Bade pa
kontoret og 1 hjemmene drakk vi kaffe sammen og snakket en stund fer lydopptaker ble slétt
pa, og vi snakket ogsa sammen etter at lydbéndet ble slatt av. Intervjuene varte fra 40 minutter

til 70 minutter.

3.6 Transkribering

Transkribering er omgjoring av intervjuene mellom deltaker og student fra muntlig tale til
tekst (Kvale & Brinkmann, 2015). I denne studien ble alle intervjuene transkribert av student,
og denne prosessen startet like etter at hvert intervju var gjennomfert (Malterud, 2017).
Intervjuene ble transkribert til bokmal. Endringene som ble gjort var kun pa sméord. Et
eksempel pé dette var maten deltakerne referere til seg selv ved bruk av bokstaven «a» 1 deres
dialekt som ble skrevet om til «jeg» eller «meg» 1 transkriberingen. Dialektordene deltakerne
brukte ble beholdt — ord som «sort» ble ikke omskrevet til «typey, eller «heppeny til «ivrig»

selv om teksten ble skrevet ut pd bokmal:

«Ja, og til a begynne med hadde jeg en annen sort, og sd ble det forandret til denne

(viser inhalator)» Deltaker 5

Side 27 av 71



«Ja, det er det. Det er derfor at jeg ikke er sd heppen pad det. Nar du ikke vet
virkningen av det og om du blir bedre, eller om du kan fd et bedre liv av det eller

sanny. Deltaker 4

Lyder, som eh, ah, ble notert. Pauser ble kun beskrevet i den transkriberte teksten dersom de
var av lengre varighet. I de tilfellene der deltakerne hadde brukt stedsnavn eller egennavn ble
disse ikke skrevet ut 1 den transkriberte teksten, det ble heller skrevet (stedsnavn) eller (navn

pa person). Etter at alle intervjuene var transkribert ble lydfilene slettet.

3.7 Analyse

For a analysere det innsamlede datamaterialet ble Kirsti Malteruds (2017) Systematiske
tekstkondensering (STC) benyttet som metode. Metoden bestar av fire trinn som til sammen

sorger for at en far en systematisk og grundig gjennomgang av det innsamlede stoffet.

I trinn 1 ble alle intervjuene lest gjennom fra A til A mens stikkord og mulige temaer ble
notert og understreket. Etter at et helhetsinntrykk av den transkriberte teksten ble dannet, ble
to hovedtemaer formulert — «& leve med KOLS sykdommen» og «om KOLS arskontroll»
Etter dette trinnet fortsatte analyseprosessen med a rydde unna tekst som ikke var relevant ut

fra problemstillingen.

I det neste trinnet, trinn 2 ble tekstene pd nytt grundig gjennomgatt, og meningsbeaerende
enheter som pa en eller annen méte kunne gi innsikt ut fra problemstillingen ble valgt ut
(Malterud, 2017). De meningsbarende enhetene ble sortert 1 forskjellige kodegrupper etter
innhold. Ved a ta de meningsbarende enhetene ut av sin opprinnelige kontekst dpnet dette for
a nyansere innholdet. Pa dette stadiet ble det formet mange subgrupper, der de i de neste

stegene ble slatt sammen eller noen forkastet.

I trinn 3, kondensering, ble et kondensat fra hver subgruppe formulert. Dette bidro til en bedre
forstaelse av stoffet, og det ble tydelig & se hvilke subgrupper som hadde detaljert og rik tekst
som fortalte noe om temaet, og hvilke grupper som inneholdt mangelfull teksten eller tekst
som var mindre relevant enn forst antatt (Malterud, 2017). I begge tilfellene var det tydelig &
se hvilke utsagn som skilte seg fra majoriteten i subgruppen i den kondenserte teksten. Dette
ga rom for videre gransking av de forskjellige meningsbarende enhetene. I STC beskrives det

hvordan en etter & ha skrevet kondensat velger ut noen passende «gullsitaty fra teksten som
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illustrerer den. Et gullsitat er i folge Malterud (2017) et sitat som pa en tydelig méte illustrere
den kondenserte teksten. Deltakerne 1 denne studien bidro med mange illustrerende sitater,

dermed ble de ekte sitatene fra intervjuene brukt, fremfor & bruke et konstruert sitat.

I trinn 4 ble en syntese skrevet til hver subgruppe. I denne delen av analysearbeidet ble det
viktig & stadig ga tilbake til det opprinnelige intervjuet for & bekrefte at funnene som var
trukket ut stemte overens med det deltakerne faktisk fortalte om. Alle intervjuene var lagret i
hver sin farge, og den samme fargen pa teksten ble benyttet ogsa i kondensat, sitat og i
syntese slik at det var lettere & finne tilbake til der sitatet horte hjemme i1 den opprinnelige

teksten.
Eksempel fra analysen:

Denne subgruppen gikk fra & hete «Uklar diagnose» 1 analysen til & hete «Kronglete vei til
diagnoseny». Dette er et utdrag fra denne subgruppen, og tekst som forst virket relevant ble
senere fjernet og er utelatt 1 denne fremstillingen. Det er valgt & beholde originalfargen til
hvert intervju i tabellen, for a synliggjere effekten dette hadde. Deltaker er merket med (D) og
student med (S).

1 Helhetsinntrykk

Uklar diagnose, klare symptomer

2 Meningsbaerende enheter «uklar diagnose»

D: Historien begynte 1 ****_Da fikk jeg en diagnose pa ondartet.

sé jeg ble operert **##xddxdckikx*Nar alt dette var ferdig rotat sa var det godartet. Sa hva
som skjedde det veit jeg ikke, det tenker jeg ikke pa. Sa starta det her.

D: kan ikke klage pa det der, men det er klart, jeg har klart & holde meg oppegaende pa det
her, men det tar jo en slutt

S:ja
D: & det merker jeg na
S: ja, at det er blitt tyngre?

D: ja, det blir tyngre og tyngre. Det som skjer na, det er det at jeg hvis jeg belaster kroppen
min sd sier det stopp. Detter sa veldig fort ned pé surstoffet.

D: Du dette var jo 1 hvert fall **** 4r siden, at men det var jo ikke jeg som oppdaget det,
det var pa sykehuset de sa det. Jeg matte jo sperre de: hva er det for noe den derre KOLS, ja
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da fortalte de at det var noe med hoste og puste, og jeg sa jeg skjonner ikke det, ikke har jeg
hoste og ikke har jeg noen ting, sa. For de som jeg kjenner som har fétt greie pa at de hadde
KOLS, de hoster jo og de holder jo pa & miste pusten, og tungpustet er de & sdnn sa, sa jeg
skjonte ikke det der.

S: du kjente deg ikke igjen?

D: nei, jeg gjorde ikke det. A jeg 14 jo pa sykehuset og der var jo masse der som hadde
KOLS og jeg kunne sitte ute 1 korridoren & here at de hosta og det var helt forferdelig. Men
jeg har ikke hatt noe snn at jeg har hostet 4 sdnn. A nir det gjelder pusten og sann har jeg
jo vert litt tungpustet. Det har jeg vert.

D: Jeg mé na tenke meg om, nar var forste gangen at jeg, men da mener jeg det at det var
sagt at det kunne vaere astma. Ja, det var **#*##xdkxi%k Men jeg fikk ikke noe, jo jeg fikk
en sann som jeg kunne hvis jeg var ute og det ble, en sann som jeg kunne

S: en inhalator?
D: ja, en sann.

Men sa ble det jo pavist da, etterpa at det var KOLS. Kanskje er det **, altsa tia gar sa fort,
det kan vaere ** ar siden.

S: Fikk du noe informasjon om hva det innebar?
D: ja, jeg fikk et brev. Som, eller et skriv

D: Da jeg da fikk greie pd at jeg hadde lungekreft, det fikk jeg beskjed om pé sykehuset,
ogsa var det ei fra (navn pa annet sykehus) som sa at det var ikke kreft, det var noe annet...
Ja, jeg matte jo sperre hva jeg kunne gjere for & lindre pa dette, nei, jeg skulle bare glemme
kreften, fikk jeg beskjed om da. Da kom de med det.

D: Da jeg fikk greie pa det tenkte jeg at nar jeg fant ut at det var KOLS er det ikke verre &
ha KOLS enn det her er det greit for meg. Men sé fikk jeg jo en *******¥** o9 da var det
fastlegen som hjalp meg — for jeg fikk jo ikke puste.
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3 Kondensering «Uklar diagnose»

Da jeg da fikk greie pd at jeg hadde lungekreft, ogsé var det ei fra sykehuset som sa at det
var ikke kreft, det var noe annet. Jeg skulle bare glemme kreften, fikk jeg beskjed om da.
S4 hva som skjedde det veit jeg ikke, det tenker jeg ikke pa. A nar det gjelder pusten og
sann har jeg jo vert litt tungpustet. Det har jeg veert

Men sa ble det jo pavist da, etterpa at det var KOLS. Det som skjer na, det er
det at jeg hvis jeg belaster kroppen min si sier det stopp.

Gullsitat

Ja, jeg matte jo sperre hva jeg kunne gjore for a lindre pa dette, nei, jeg skulle bare glemme
kreften, fikk jeg beskjed om da.

Jeg matte jo sperre de: hva er det for noe den derre KOLS, ja da fortalte de at det var noe
med hoste og puste, og jeg sa jeg skjonner ikke det, ikke har jeg hoste og ikke har jeg noen
ting, sa.

4 Syntese «Uklar diagnose»

Det var mer vanlig enn uvanlig 4 ha fatt en annen diagnose forst, for det ble pavist KOLS
hos deltakerne 1 denne studien. Flere hadde fatt en kreftdiagnose forst, som senere viste seg
a vere KOLS. Noen av deltakerne var ikke klar over diagnosen for det sto 1 epikrisen de
fikk nar de hadde vert innlagt pa sykehus pd grunn av annen sykdom. Andre igjen fikk
beskjed om at det nok var astma, og fikk behandling for dette over ar for det ble konstatert
at det var KOLS. At deltakerne kunne fortelle om s mange «omveier» frem til diagnosen
er muligens en forklaring pa hvorfor denne prosessen oppleves som kronglete.

3.8 Forskningsetikk

All medisinsk forskning 1 Norge er underlagt lover og regler som skal beskytte den enkelte. |
denne studien er retningslinjene fra Helsinkideklarasjonen fulgt (Helsinkideklarasjonen,
2013). Denne studien ble sgkt inn til Norsk senter for forskningsdata, NSD, og det ble
samtidig sendt inn en foresporsel om fremleggs vurdering til regional etisk komité - REK.
REK vurderte denne studien som at den ikke var omfattet av deres mandat, og det var da
tilstrekkelig med godkjenning fra NSD (vedlegg III). Personene som deltok i studien ble gjort
kjent med studien, dens hensikt og at de hadde mulighet for a trekke seg nar de méatte enske
det. Alle deltakerne skrev under et informert samtykke. For & ivareta deltakernes sikkerhet ble
kodenekkel som inneholdt navn pa deltakere oppbevart i en inneldst enhet som kun student
hadde tilgang til. Kodenekkelen kunne ikke knyttes til data innhentet gjennom intervju. Fer
hvert intervju ble det opplyst om at studien ikke kunne innhente personopplysninger om

tredjeperson. Deltakerne ble oppfordret til & bruke «helsepersonell eller «fastlege» nér det
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delte erfaringer som omhandlet disse yrkesgruppene, og deltakerne ble bedt om 4 frasta fra a

bruke navn pé personer eller steder.

3.9 Studiens troverdighet

I denne studien er det gjennom hele prosessen forsgkt stilt spersmalstegn ved paliteligheten
og gyldigheten 1 de forskjellige leddene. Styrken i studien har veert det tette samarbeidet med
veileder, som har fulgt alle steg 1 prosessen og bidratt til diskusjon og grundig behandling av
de forskjellige elementene. Ved a vise tabellen i analysedelen var formalet & gi innsyn i1 denne
prosessen (Malterud, 2017). Ved a synliggjere prosessen gjennom tabeller far leseren en
anledning til 4 se utviklingen fra forste gjennomlesning til syntesen. Disse trinnene ble gjort 1
alle subgruppene. Malterud (2017) stiller spersmal om hvorvidt en studie kan brukes til noe. 1
denne studien har vi et todelt formal med forskningen; den skal bade kunne gi helsepersonell
en bedre forstaelse av deltakernes opplevelse med oppfelgingen av sykdommen, og
deltakerne skal gi innspill 1 forhold til en pagaende evaluering av arskontroll KOLS 1

kommunen.
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4 Resultat

I dette kapittelet presenteres resultatene fra analysen. Resultatene fra analysen er delt inn i to
hovedkategorier; A leve med KOLS og Systematisk oppfelging. Innenfor disse kategoriene
er resultatene delt inn 1 fire subgrupper 1 forste kategori og tre subgrupper 1 andre kategori.

I den analytiske teksten til hver subgruppe er det brukt sitater for & illustrere resultatene.
Sitatene er hentet fra de forskjellige intervjuene og er ikke konstruerte. For & ivareta
anonymiteten til deltakere og helsepersonell som er omtalt, refereres alle deltakere til som
deltaker eller vedkommende. Alle sykepleiere og helsesekretaerer refereres til som

helsepersonell. Fastleger refereres til som fastlegen eller fastlegene.

1. A leve med KOLS 2. Systematisk oppfelging
1.1 Kronglete vei til diagnosen 2.1 Innkalling til KOLS arskontroll
1.2 Oppmerksomme pa endring 2.2 Kommunikasjon med fastlegen pa
arskontroll
1.3 Usikre pa bruk og effekt av 2.3 Fastlegen er eksperten
inhalasjonsmedisiner
1.4 Vanskelig & komme pa rehabilitering

4.1 Aleve med KOLS

Data viser at for deltakerne inneberer det a leve med KOLS flere utfordringer, og de fleste av
deltakerne oppgir & ha lite kunnskap om sykdommen. Mange har opplevd & fa KOLS
diagnosen uten at det har veert satt av tid til & snakke om eller fa informasjon om sykdommen.
Flere av deltakerne har ubesvarte spersmal 1 forbindelse med diagnosen de har fatt. I denne
studien oppgir deltakerne at de tar kontakt med helsevesenet med en gang de oppdager
endringer 1 sykdommen. Flere av deltakerne har spersmal om virkemaéte og bruk av
inhalasjonsmedisiner. Resultatene under tar opp temaer som spenner fra oppdagelsen av

sykdommen til hvilke utfordringer den enkelte har i hverdagen.
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4.1.1 Kronglete vei til diagnosen

Alle deltakerne beskriver en noe kronglete vei frem til KOLS diagnosen. Data viser at for
deltakerne var det vanlig & forst ha fatt en annen diagnose for det ble pavist KOLS. Noen av
deltakerne hadde hatt plager fra luftveiene over tid, andre hadde folt seg frisk og hadde ikke
mistenkt sykdom selv. Flere kunne fortelle at de forst hadde fatt en kreftdiagnose som senere

viste seg & vaeere KOLS.

«..fikk greie pd at jeg hadde lungekreft, ogsa var det ei fra sykehuset som sa at det var
ikke kreft, det var noe annet. Jeg skulle bare glemme kreften, fikk jeg beskjed om day
deltaker 4.

Noen av deltakerne var ikke klar over at de hadde KOLS for de leste det i epikrisen de fikk

tilsendt etter & ha vert pd sykehuset for annen sykdom

«Ja, det sto, da jeg fikk (akutt sykdom), og i papirene da sto det det at jeg hadde
KOLS)» deltaker 5.

Disse deltakerne var ikke klar over at de hadde en lungesykdom, og hadde heller ikke lagt
merke til symptomer pa KOLS. En deltaker fikk beskjed om at det var astma, og hadde fatt
behandling for det over tid for det ble pavist KOLS. Deltakerne ga inntrykk av at diagnosen
var gitt neermest 1 forbifarten, som en «motbeskjed» nar det viste seg & ikke vere det en forst
antok, eller som ei linje eller to 1 en epikrise. De fleste av deltakerne hadde fétt diagnosen pa
sykehus. Néar de né, flere ar senere, fortalte om denne prosessen hadde deltakerne fremdeles

ubesvarte spersmal knyttet til diagnostiseringen av sykdommen.

Data viste at reaksjonene pa a fa diagnosen varierte — fra tanken om at «er det ikke verre enn
dette skal det gé fint» til skepsis og spersmal om dette var riktig. Folelsen av at dette ikke

kunne stemme viser deltakeren under:

«..hva er det for noe den derre KOLS, ja da fortalte de at det var noe med hoste og
puste, og jeg sa jeg skjonner ikke det, ikke har jeg hoste og ikke har jeg noen ting, sd.»
deltaker 2.

Data viste at ikke alle som fikk diagnosen tok det inn over seg pa tidspunktet de fikk

diagnosen, enten fordi de ikke hadde symptomer eller fordi de var midt i et alvorlig
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sykdomsforlap, og bevisstheten rundt KOLS diagnosen kom ferst nér den akutte situasjonen
var over. Noen av deltakerne forteller at de ikke la merke til sykdommen for det var gétt noen

ar etter at diagnosen var satt.

4.1.2 Oppmerksomme pa endring

Nar deltakerne ble spurt om hvordan de merket sykdommen beskrev de symptomene pa
KOLS. De la merke til at de var mer tungpustet, hadde hoste og var plaget med seigt slim.
Deltakerne snakket om de enkelte symptomene, men snakket i liten grad om at disse
tilsammen utgjer KOLS. De kunne fortelle at de var spesielt plaget med lungebetennelse eller

bronkitt, eller at de hadde en stygg hoste.

Data viser at alle deltakerne beskrev episoder med lungebetennelse, og hadde historier knyttet
til disse. Deltakerne ga ikke inntrykk av a se pa lungebetennelser som en del av sykdommen,

men mer som enkeltstaende, forbigdende hendelser;

«Jeg tenkte med meg selv at du verden, enten har jeg lungebetennelse eller sa er det

bronkitt. Det har jeg jo veert plaget med for.» deltaker 3

Det & beskrive eller bruke ordet KOLS var ikke fremtredende 1 intervjuene, til tross for at
spersmélene konkret brukte ordene KOLS og KOLS forverring. Nar informantene beskrev
sykdommen brukte de ord som «tungpustet» «lungebetennelse» og «hjertesykdomy. Bare en
av deltakerne brukte ordet «forverringy for & beskrive en oppblussing av sykdommen. Om de
ikke kalte hendelsene der de opplevde & bli darligere av sykdommen péd grunn av KOLS

forverringer, sa kunne de tydelig beskrive hvordan det oppleves:

«Det er akkurat som om jeg ikke fdr puste, jeg drar inn pusten men det skjer ingen

ting» deltaker 4.

Andre sier at det skal lite til for de blir darlige, og de merker sykdommen mer og mer. For
flere av deltakerne handler hverdagen nd om 4 legge til rette slik at dagligdagse gjoremal kan
gjiennomferes. Alle opplever begrensninger som folge av sykdommen, og flere tar hensyn til
dette ved a legge inn pauser der de kan «puste seg opp», og har gjerne ordnet det slik at det

stér en stol tilgjengelig der de vanligvis trenger en pause.
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En deltaker forteller at det forste vedkommende prover & gjore nar sykdommen blusser opp

er:
«..setter meg ned og prover d puste en massey deltaker 4.

En deltaker skilte seg ut fra de andre ved at vedkommende hadde en beredskapsplan som var
utarbeidet sammen med fastlegen. Denne personen hadde tilgang til medisin som kunne tas
hjemme ved forverring, og hadde ogsa en avtale med fastlegen om at vedkommende kunne
komme inn for & ta en CRP ved behov, uten & métte avtale legetime forst. De andre
deltakerne hadde ikke noen beredskapsplan, men sa alle at de var raske med a ta kontakt med

lege dersom de ble darligere 1 pusten. Deltakerne uttrykte at det métte de —

« ..med en gang. For at ikke det skal forverre seg. Hvis jeg kjenner, for jeg har hatt sa
mye lungebetennelse. Helt forferdeligy deltaker 2.

Deltakerne beskrev det som tungt & bli verre i1 pusten hvis det var kveld eller helg, pd grunn av
den lange avstanden til legevakt og sykehus. I slike tilfeller trakk de frem hvor godt det er

med kyndig ambulansepersonell.

En av deltakerne beskrev hvordan det foltes ndr symptomene ved en forverring ble synlig for

andre:

«..fikk hoste, hosta veldig, hosta bdde pa dag og natt, og det var jo jeg folte det at jeg
kunne ikke ga til noen, hvis jeg var bedd bort, folte jeg at jeg ikke kunne gd for det er
Jjo ikke noe arti d sitte d hoste d gjo i blant flere mennesker. Sd jeg hadde ei
unnskyldning hver gang hvis det var en bursdag eller noe sdnt, at jeg ikke kunne

kommey deltaker 3.

4.1.3 Usikre pa bruk og effekt av inhalasjonsmedisiner

Data viser at alle deltakerne hadde erfaring med flere forskjellige medikamenter mot KOLS
sykdommen. Nesten alle deltakerne ga uttrykk for usikkerhet omkring inhalasjonsmedisinene
de bruker. Flere hadde vanskeligheter med a huske hva inhalasjonsmedisinene het, og de
hadde spearsmél bade om hvordan og hvor ofte disse skulle tas. Noen av deltakerne fortalte at
de kun brukte inhalasjonsmedisin hvis de trengte det, ikke fast slik de var foreskrevet, og

opplevde at medisinen ikke hadde effekt.
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«Ja, hvis jeg kjenner noe, sd tar jeg jo (inhalasjonsmedisin) a kjenner om jeg blir noe
bedre, men jeg synes ikke at det er noe virke i det. Men det er jo greit d vite at der er.»

deltaker 2.

Deltakerne fortalte at de fikk tilbud om & preve en ny eller bytte inhalasjonsmedisiner nar de
var hos fastlegen eller pd avtaler i spesialisthelsetjenesten. Dette gjorde at noen av deltakerne
var usikre pa om de far nye medisiner som erstatter de gamle, eller om de nye medisinene er 1
tillegg. Det at det finnes sd mange forskjellige typer inhalasjonsmedisiner, enkeltpreparater,
kombinasjonsprodukter og synonympreparater virker 4 vare til forvirring for de fleste av

deltakerne. En av deltakerne delte en undring 1 forhold til hvordan synonympreparater virker:

«..ndr det var sagt at den var billigere sa tenkte jo jeg, men fungerer den like godt?»

deltaker 3.

De forskjellige inhalasjonsmedisinene tas ogsa pé forskjellige méter, og en deltaker fortalte at

etter & ha brukt inhalasjonsmedisin over en lang tid fikk vedkommende hjelp pa apoteket:

«Nar jeg var pa apoteket, da ble jeg jo vist inn pa et rom, og vist hvordan jeg skulle,
for det visste jeg ikke, jeg visste ikke at jeg skulle skylle munnen etter den, og det

samme med denne (viser inhalator) jeg visste ikke at jeg skulle riste den» deltaker 5.

Deltakerne hadde fatt rad og hjelp til medikamenthandtering av helsepersonell pd sykehuset,
pa apotek og fra kjente. De oppga at de i liten grad hadde snakket med fastlegen om det
praktiske ved inhalasjonsmedisinene. I intervjusituasjonen ble student spurt til rads, og

deltakerne brukte mye av tiden til & fortelle om medisiner de brukte eller ikke lengre brukte.

En av deltakerne skilte seg ut ved a ha god innsikt i og kunnskap om medisinene sine,

inkludert inhalasjonsmedisinene vedkommende fikk for sykdommen.

4.1.4 Vanskelig a komme pa rehabilitering

Tre av fem deltakere hadde veert pé ett eller flere opphold pé rehabilitering, og de som hadde
erfaring med det roste oppholdet og syntes de hadde hatt stor nytte av det

«Ja, jeg var jo pd .... (steds navn) ei stund, ja, og da jeg kom hjem har jeg aldri veert
sd god som jeg var da. Jeg har jo bedt om a fa komme dit nd igjen men det har ikke
skjedd noe mery deltaker 4
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I tillegg til den fysiske treningen pa rehabiliteringssenteret trakk de frem verdien 1 & laere av

hverandre:

«Ja, det er jo rart, du treffer jo andre der, du treffer jo samme, det er i hvert fall tre
Stykker som jeg har veert sammen med flere ganger, at vi har treftes nar vi har veert i

lag ****** Sq spar man hvordan de har det og om hva som skjer» deltaker 1.

En av de tre var pa faste opphold. De to andre ensket seg tilbake til rehabilitering, men

opplevde at det er vanskelig & komme tilbake pa et opphold.
«..nd ndr jeg var sd spurte jeg om ikke jeg kunne fa lov d fa kom pa sann

rehabilitering. Da svarte fastlegen meg det, at det var ingen vits i, for jeg kom til a fa

avslag» deltaker 2

Dette gikk igjen hos flere av deltakerne og ble tolket som at fastlegen ikke mente de oppfylte
kravene til & komme pé avlastning, eller at fastlegen rett og slett var vanskelig nar det kom til

dette:
«Nei, jeg spurte jo fastlegen sist, men jeg vet ikke om det ble gjort noe mer med. »
deltaker 4.

«Men nar fastlegen er sa tverr og vanskelig sd har du jo ikke sa mye d stille opp med»

deltaker 2.

4.2 Systematisk oppfelging

Data viser at alle deltakerne var positive til innkalling til &rskontroll. Deltakerne opplevde at
ved & bli innkalt ble dette sett pa som en invitasjon, og som en interesse vist fra legekontoret.

Kommunikasjon mellom personen med KOLS og fastlegen er sentral i denne kategorien.

4.2.1 Om innkalling til KOLS arskontroll

Alle deltakerne opplevde det a bli innkalt til KOLS arskontroll som udelt positivt. De uttrykte
at de tolket det som om «noen brydde seg» og syntes det var en trygghet i at det skulle vare

en gjennomgang av sykdommen og symptomer. Data viser at det & motta brev med innkalling
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til timen ble godt mottatt. Det & fa skriftlig informasjon pa forhadnd om hva som skulle skje —

forst spirometritime og deretter time hos fastlegen gjorde det hdndgripelig
«Ja, da visste jeg hva jeg hadde d rette meg tily deltakerl.

Flere trakk frem at innkallingen kom 1 rett tid, da de lenge hadde tenkt pa a fa en time hos
fastlegen pd grunn av KOLS sykdommen, men at de ikke hadde kommet seg til & bestille time

enda.

«Jo, det var jeg glad for. For jeg hadde tenkt d bestille meg en time for KOLS en. Sd
jeg folte jo at det kom, at det passet veldig» deltaker 5.

I tillegg til innkallingen var det et sperreskjema, og noen av deltakerne opplevde at det var

vanskelig & svare pa spersmalene:
«Sd fikk jeg jo et sant ark, tre ark men det syntes jeg var vanskelig!» deltaker 5.
Flere av deltakerne fikk hjelp av familie for & svare pd spersmélene.

Data viser at flere av deltakerne ga uttrykk for at de ville ha ventet med a oppseke lege til det

var helt nedvendig, dersom de ikke hadde fatt innkalling til KOLS &rskontroll.

4.2.2 Kommunikasjon med fastlegen pa arskontroll

Alle deltakerne trakk frem at det var viktig a ha en fastlege. Tanken pa a matte fortelle «alt pa
nytty, eller det a forholde seg til en fremmed lege var lite fristende. Data viser at deltakerne

heller ventet pa time hos fastlegen enn & fa time med en gang hos en fremmed lege

«Det har jo veert mye sann at fastlegen ikke hadde ledig da, sd da matte jeg til en
annen og det synes jeg er pyton. Jeg venter heller til at fastlegen kommer pd» deltaker

3.

Til tross for at fastlegen som regel kjenner pasientene sine godt, er det ikke alltid at
kommunikasjonen gér av seg selv. Mange har spersmal som de ikke nedvendigvis kommer pa

nar de er hos fastlegen:
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«Du vet, det er alltids ndar man gar ut derfra a kommer hjem, tenker man, det kunne
jeg spurt om. Du blir liksom sann lamma i ndar du kommer inn, du er ikke forberedt

hva du skal sporre om» deltaker 3.

De fleste var godt forngyd med fastlegen sin, mens andre var mindre forneyd. En av
deltakerne folte at drskontroll KOLS var et godt utgangspunkt for samtale rundt

helhetssituasjonen:

«Det er veldig greit, for i hvert fall for meg, for jeg far jo spurt om det jeg er i tvil om,
og Vi far jo en gjennomgang av medisinen... , det blir jo en diskusjon: hvor stdr jeg

egentlig? Det er klart at den tankegangen er jo der» deltaker 1.
En av deltakerne som var veldig forneyd med oppfelgingen roste fastlegen:

«Nei, jeg synes fastlegen har veert veldig, (pause), fastlegen er ikke den som bare tar

deg inn og ut , fastlegen holder og spor og prater» deltaker 3

Andre trakk frem at de syntes fastlegen hadde det travelt, og at de ikke folte seg mett pa en

god mate:

«Jeg synes det at nar du skal til fastlegen sa md de jo ha tid til a hore pa deg, ikke si
det at ja, jeg vet ikke om jeg har tid. Sd ndr du kommer inn er det fortest mulig ut......
hadde det veert sann at fastlegen var litt mere, sann nar fastlegen vet at du har det
KOLS greiene, for nar ikke jeg vet hvordan jeg skal gripe det an sa blir det jo
vanskeligy» deltaker 2

Data viste at deltakerne 1 liten grad snakket med fastlegen om inhalasjonsmedikamenter og
bruken av disse. Som ved flere av de andre resultatene skilte en deltaker seg ut fra de andre —
denne deltakeren folte seg svert godt fulgt opp og var trygg pé at hvis det var noe som kom

pa kunne deltakeren ta kontakt med fastlege eller rehabiliteringssenter for rad og hjelp.

I tillegg til at deltakerne forholdte seg til mange forskjellige medisiner mot KOLS

sykdommen, viser data at i forhold til & beskytte seg mot ytterligere sykdom som influensa og
lungebetennelse har flere av deltakerne tatt vaksiner. Data viste at de kan ha lest eller hort om
vaksiner de tenker kan vare aktuelle. Noen av deltakerne har blitt tipset om aktuelle vaksiner

av familie og venner. Noen av deltakerne har fatt tilbud om vaksine pa sykehuset, andre har
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tatt vaksine «i alle ar» og har fortsatt med det. Data viser at deltakerne 1 liten grad har snakket

om vaksiner pa arskontrollen for KOLS.

4.2.3 Fastlegen er eksperten

Ved a kalle inn deltakerne til arskontroll ble det av deltakerne oppfattet som at fastlegen tok
initiativ til timen, og det var en forventning om at fastlegen ogsa tok regi pa oppfelgingen. De
fleste oppga a vere forneayd med oppfelgingen, mens data viste noe misngye med hvordan

kontrollen er lagt opp:

«Du far ikke noe sann om det er noe de kan gjore eller nei, de spor meg bare om jeg
synes det er blitt noen forandring, og da md jeg jo si som det er sant at synes ikke det
er noen forandring i fra jeg var, sd ndr ikke de kan gripe inn d sporre om noe sd er det

jo lite jeg vet om de der greieney» deltaker 2
Deltakerne hadde forventninger til at fastlegen kunne gi de mer informasjon om sykdommen:

«Det er jo de som skal ha peiling pa de her greiene, for det eneste jeg vet er jo bare
det navnet, at det heter KOLS, men hva det innebcerer, det vet jeg ikke, bare at det er

noe med pusteny deltaker 2

Data viser at flere av deltakerne ikke syntes det var pa sin plass & stille spersmal nar de var pa

arskontroll, og at de mente de ikke hadde nok kunnskap til & ettersperre noe 1 oppfelgingen

«Jeg vet ikke hva jeg skal sporre om heller, sa det er jo det samme- jeg er jo dum som

** . » deltaker 4
Andre uttrykte det pd denne maéten:

«Nei, jeg vet jo ikke om det er noe annet sa— jeg foler ikke det (at de mangler noe i
oppfolgingen).. Hvis man ikke vet om noe, sa har man vel heller ikke tenkt pa det, vil

jeg tro?» deltaker 3

Data viser at deltakerne folte seg ivaretatt og var forneyd med oppfelgingen, samtidig som de
1 liten grad stilte spersmaél eller krav. Folelsen av & ikke kunne stille spersmal, ikke vite nok,

spesielt i mate med fastlegen, gikk igjen i flere av erfaringene noen av deltakerne delte.
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5 Diskusjon

I dette kapitlet vil resultater fra studien diskuteres opp mot tidligere forskning og valgt teori.
Hensikten er & svare pa problemstillingen «Hvilke erfaringer har eldre personer med
KOLS i forhold til oppfelging av sykdommen?» For & svare pé problemstillingen er to
forskningsspersmal valgt; «Hvilke erfaringer har deltakerne om livet med sykdommen?» og
«Pa hvilken méte har arskontroll KOLS hatt innvirkning pa oppfelgingen av sykdommen?».
Til slutt i kapitlet blir metodiske overveielser og egen forforstielse reflektert over, og det blir

synlig hvordan disse pédvirket prosessen.

5.1 Kronglete vei til diagnosen

Denne studien viser at deltakerne har opplevd & fa KOLS diagnosen etter forst & ha fatt
beskjed om at det kunne vaere annen sykdom, som for eksempel kreft eller astma. Deltakernes
erfaringer med & f4 KOLS diagnosen tyder pa at de ikke har fatt tilstrekkelig informasjon om
sykdommen, og mangler kunnskap om KOLS sykdommen. Flere ar etter diagnosen har

deltakerne ubesvarte spearsmal, bade til diagnosen og konsekvensene av denne.

Eldre personer med KOLS har ofte mange, samtidige sykdommer (Bruun Wyller, 2011).
Dette kan vanskeliggjore diagnostiseringen av KOLS, da flere av symptomene kan ligne
symptomer pa andre sykdommer. Det er derfor viktig & utelukke annen sykdom, og sikre at
diagnosen er korrekt (Hjalmarsen, 2012). I starten, nar KOLS sykdommen er 1 et mildt eller
moderat stadium, kan tegnene pa sykdom vare vanskelig & finne (Hjalmarsen, 2012).
Etterhvert som sykdommen utvikler seg, vil tegnene pa sykdom bli mer fremtredende. I de
nasjonale faglige retningslinjene for KOLS blir det anbefalt & vurdere KOLS hos personer
med symptomer som hoste, gjentatte luftveisinfeksjoner og tung pust ved anstrengelse. Det
understrekes at diagnosen ma bekreftes ved spirometri (Gulsvik, 2012). Ved diagnostisering
av KOLS ber ogsé funksjonsniva, rayking, risikofaktorer relatert til arbeid og andre,

samtidige sykdommer ogsé avklares.

Nar en forst far en alvorlig beskjed, som deltakerne 1 denne studien har fatt, vil en kunne anta
at dette vil fore til mange spersmal fra personen dette gjelder (Eide & Eide, 2007) . Bade
spersmil om diagnosen man forst fikk, og deretter spersmal om den «nye» diagnosen. Ser vi
pa resultatene fra denne studien ser vi at deltakerne gir uttrykk for at de har ubesvarte

sporsmdl. Deltakerne 1 denne studien er eldre, og vi vet at eldre personer kan trenge mer tid i
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samtale og er avhengig av at forholdene for samtale er lagt til rette (Kirkevold et al., 2014).
For a sikre god oppfelging av sykdommen er det svaert viktig at kommunikasjonen mellom
personen med KOLS og helsepersonell er god (Kaasa, 2006). Det er fagpersonen, 1 dette
tilfelle helsepersonellets oppgave a legge til rette for god kommunikasjon. Flere av deltakerne

oppga at de hadde fatt diagnosen KOLS pé sykehus, i en travel situasjon.

Hvis vi ser dette matet, der personen med KOLS fikk diagnosen av helsepersonell som en
hjelpende informasjonssamtale, ser vi at det er flere grep helsepersonell kan ta for & forberede
seg til en slik samtale (Eide & Eide, 2007). Det er spesielt tre forhold en ber ha 1 bakhodet nar
relevant informasjon om sykdommen eller behandlingen av denne skal formidles (Eide &
Eide, 2007). Det forste forholdet, fullstendighet, viser til at en ma finne en balanse mellom all
tilgjengelig informasjon og for lite informasjon. Hvor mye har personen med KOLS behov
for a vite nd, og hvor mye kan personen tilegne seg av relevant informasjon? Dette er et viktig
punkt bade ut fra informasjonsplikt, og kravet om tilpasset informasjon, og i1 forhold til
oppbygging av personen med KOLS™ helsekompetanse. Det neste punktet handler om
forutsigbarhet, og viser til at informasjonen ber komme pé et tidspunkt der informasjonen
passer inn og gir personen med KOLS en oversikt over hva som skal skje fremover og
hvordan dette vil virke inn pa personens liv (Eide & Eide, 2007). Det siste punktet tar for seg
forstéelighet. Dette punktet sammenfaller noe med det forste punktet, men tolkes ogsa som &
bety hvilke begreper vi benytter, og ikke minst at helsepersonell forsikrer seg om at de og
personen med KOLS har en felles forstaelse av begrepene. Det er ogsé viktig at
helsepersonell forsikrer seg om at personen med KOLS har forstétt informasjonen. I
resultatene fra denne studien kom det frem at deltakerne ikke hadde opplevd & fa fullstendig,

forutsigbar eller forstéelig informasjon nér de fikk KOLS diagnosen.

Borge (C. R. Borge et al., 2021) peker pa at helsepersonell oppgir a ikke ha nok kunnskap om
KOLS til & kunne formidle relevant informasjon til personer med KOLS. I Borges studie
forklarte helsepersonell at de hadde for lite kunnskap om KOLS og at de fant det utfordrende
a innhente relevant informasjon om KOLS. Dette er bekymringsfullt da helsepersonell mater
personer med KOLS bade 1 kommunehelsetjenesten og i spesialisthelsetjenesten, og kan
tenkes & vaere den sterste kilden til informasjon for personer med KOLS. Helsepersonell 1
Borges studie oppga ogsé darlig tid som en av grunnene til at en ikke fikk informert personer
med KOLS tilstrekkelig. Personer med KOLS oppga i den samme studien at de ikke ville

forstyrre helsepersonell som virket & ha dérlig tid med spersmal om sykdommen (C. R. Borge
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et al., 2021). Disse faktorene kan spille inn nar personen med KOLS far diagnosen, og senere,

ved moater mellom personen med KOLS og helsepersonell.

5.2 Oppmerksomme pa endring

Deltakerne i1 denne studien hadde alle hatt KOLS 1 mange ar, og var godt kjent med
symptomene pa sykdommen. Deltakerne var i varierende grad plaget med hoste, seigt slim,
tung pust og oppblussing av sykdommen som kunne medfere gkt bruk av medisiner (Gulsvik,

2012).

Det var pafallende at deltakerne ikke brukte ordene «KOLS» og «KOLS forverring i
intervjuene. Alle deltakerne benyttet ord som «lungebetennelse», «tung pust» og
«hjertesykdom» nér de beskrev sykdommen. Dette resultatet kan kanskje settes 1
sammenheng med stigmatiseringen mange kjenner pa rundt det & ha KOLS. Det er mulig at
deltakerne derfor bevisst eller ubevisst benytter andre ord for & beskrive sykdommen (Berger,
Kapella & Larson, 2011). Resultatet kan ogsa forklares ut fra manglende informasjon om
sykdommen. Dersom deltakerne opplever a fa for lite eller mangelfull informasjon om
sykdommen, bdde nar de far diagnosen, og i1 senere mater med helsepersonell, kan de rett og
slett mangle ord for & beskrive selve KOLS sykdommen (C. R. Borge et al., 2021). Dette
resultatet kan ogsa fore til misforstaelser 1 kontakten mellom personen med KOLS og
helsepersonell. Dersom helsepersonell benytter ord som «KOLS» og «kKOLS forverring»
mens personen med KOLS bruker ord som «lungebetennelse» og «hjertesykdom» kan man

risikerer & snakke om forskjellige temaer — uten at den andre er klar over det.

Resultater fra denne studien viste at deltakerne oppga at de matte ta kontakt med lege med en
gang de folte en endring 1 sykdommen til det verre. Dette kan ha med alvorlighetsgraden av
sykdommen & gjore. Dersom en 1 utgangspunktet har en KOLS grad III og IV vil det si at en
til hver tid har en alvorlig luftrersobstruksjon, muligens en lungesvikt eller tegn pa hjertesvikt
(Hjalmarsen, 2012). En vil ha tung pust ved anstrengelse, og 1 noen tilfeller 1 hvile. En har
med andre ord svart lite «a gé pa», og vil oppleve en endring som sa alvorlig at man ikke far
puste, slik som noen av deltakerne fortalte om. Sammenligner vi resultatene 1 denne studien
med en stor undersegkelse fra Storbritannia, ser vi at man der fant at s& mange som 57% av
pasientene hadde opplevd en endring 1 sykdommen den siste uken for akutt innleggelse med
KOLS forverring (Stone et al., 2012). Denne oppdagelsen av mer eller endret farge pa slim,

okt tungpust og ekt hoste hadde ikke fort til legekontakt hos mange av deltakerne. Studien
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konkluderte med at personer med KOLS matte oke kunnskapen om tegn pa forverring, slik at
de kunne ta kontakt med helsevesenet tidligere. Eldre personer med KOLS herer til andelen
personer som ofte blir akuttinnlagt pd sykehus pa grunn av KOLS forverring, og re-innlagt,

ogsa i Norge (SKDE, 2015).

Resultatene 1 denne studien viste at bare en av deltakerne hadde en beredskapsplan eller
tiltaksplan som viste hva vedkommende skulle gjore ved en KOLS forverring. En
beredskapsplan inneholder en trafikklysmodell som skisserer hva pasienten skal bruke av
medisiner ndr sykdommen er i stabil fase (grenn), moderat/pass pa! (gul) og fare — ring lege
(rad) (Gulsvik, 2012). Beredskapsplanen beskriver symptomer i de forskjellige fasene og gir
informasjon om hvilke medisiner man skal ta nir, og hvordan. Planen har ogsa oversikt over
telefonnummer en kan ringe for hjelp. En beredskapsplan er anbefalt for & komme raskt i gang
med medisinering for & forseke a reversere KOLS forverringen. En beredskapsplan er bare
anbefalt til personer som har erfaring fra tidligere forverringer og som har fatt tilstrekkelig
opplering 1 bruk av medikamentene. For & kunne ha en slik plan er man avhengig av at

personen som skal bruke den har god innsikt i sykdommen (Gulsvik, 2012).

5.3 Usikre pa bruk og effekt av inhalasjonsmedisiner

Resultatene 1 denne studien viste at usikkerheten omkring inhalasjonsmedisiner er stor. Det
har vert og er sveert mange forskjellige inhalasjonsmedisiner pa markedet, og med
innforingen av synonympreparater er antallet okt ytterligere (vedlegg V). Deltakerne 1 denne
studien hadde fatt oppleering og hjelp pa legekontoret og pé apoteket. Alle apotek 1 Norge
innferte inhalasjonsveiledning i mars 2016 for & imetekomme behovet for veiledning hos
personer som bruker inhalasjonsmedisiner (Helfo, 2019). Veiledningen tilbys i apotekets

apningstid.

I en tidligere studie fant man at mer enn 50% av eldre personer med KOLS brukte
inhalasjonsmedisiner feil (Roberts, Ghiassi & Partridge, 2008). Denne feilbruken kunne
komme av problemer med & huske hva som var avtalt med legen eller pa grunn av
misforstdelser nér det gjaldt forordningen. Det ble ogsé pekt pé at ikke alle kunne tilegne seg
informasjonen som var skrevet pd inhalasjonsmedisinen. Dette er 1 trdd med resultatene fra
denne studien, som bade viste at deltakerne ikke tok inhalasjonsmedisinen som forskrevet, og
at de ikke hadde nok kunnskap om de forskjellige preparatene. Det er ogsa betydelig

usikkerhet rundt de forskjellige typene inhalasjonsmedisiner deltakerne hadde, og deltakerne
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ga uttrykk for at de ikke visste om nye inhalasjonsmedisiner de fikk var en erstatning for

tidligere inhalasjonsmedisiner eller noe de skulle ta 1 tillegg.

I en annen studie ser vi at eldre personer med KOLS kan ha vanskeligheter med & bruke
inhalasjonsmedisiner pa grunn av alderdomsforandringer i handleddet (Jarad, 2011). For &
kunne nyttiggjore seg av noen inhalatorer kreves det en viss handstyrke for & presse ned

gasskolben som inneholder virkestoffet i denne typen inhalator.

Resultatene fra denne studien, og andre studier viser at det fremdeles er for liten kunnskap om
bruk av inhalasjonsmedisiner hos denne gruppen. Dette resultatet, kombinert med at mange
eldre personer med KOLS stér pa flere typer inhalasjonsmedisiner kan fore til storre risiko for
bivirkninger og uheldige interaksjoner (Bruun Wyller, 2011). Det er viktig at personer med

KOLS fér gkt kunnskap om de forskjellige medisinene og veiledning i bruk av disse.

5.4 Vanskelig a komme pa rehabilitering

Resultatene fra denne studien viser at deltakere som har vert pa rehabiliteringsopphold ensker
seg tilbake pa flere opphold. Resultatene viser at deltakerne opplever at det er vanskelig &
komme tilbake pa rehabilitering, og noen av deltakerne tror fastlegen er «flaskehalseny.
Grunnen til at de opplever at det er vanskelig & komme pa rehabilitering kan vere mange.
Etter Samhandlingsreformen ble flere rehabiliteringsoppgaver lagt til kommunen
(Rommetvedt & Nedland, 2019). I kommunene kan dette oppleves som at muligheten for &
komme til et regionalt rehabiliteringssenter er blitt smalere. Det stilles krav fra Regionale
koordinerende enheter om at rehabiliteringstiltak skal ha vart forsekt i kommunene forst, for
en kan sgkes til regionale senter. Mange kommuner har etablert Frisklivssentraler som tilbyr
pasientopplaering og trening, men dette er opp til den enkelte kommune a etablere (Helse- &
omsorgsdepartementet, 2019). Det vil si at rehabiliteringstilbudet til personer med KOLS kan

variere bdde ut fra geografi og den enkelte kommunes gkonomi og tilbud.

I nasjonal faglige retningslinje og veileder for forebygging, diagnostisering og oppfelging av
KOLS (Gulsvik, 2012) trekkes rehabilitering frem som et middel for & fremme

sykdomsmestring for personer med KOLS. Veilederen sier pé s.70 at

«Det trengs fortsatt mer arbeid for a utvikle gode kriterier for utvelgelse av pasienter

til rehabilitering. Likevel synes alle pasienter med kols a ha effekt av rehabilitering og
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kontinuerlig fysisk aktivitet. I praksis kan det pavises effekt i form av okt

anstrengelsestoleranse og redusert dyspné (GOLD Evidence A).»

Mangelen pa gode kriterier for utvelging av pasienter til rehabilitering forer til at tilbudet ikke
blir likeverdig, og er i1 folge den nasjonale veilederen underdimensjonert i forhold til behovet

(Gulsvik, 2012).

Fordelen av rehabilitering ser vi dokumentert bade hos Bruun Wyller (2011) og Hjalmarsen
(2012), der kunnskapsbaserte studier har vist at lungerehabilitering for personer med KOLS
gir gkt livskvalitet 1 tillegg til 4 bedre problemene med tung pust og anstrengelseskapasitet. |
denne studien viser resultatene at deltakerne ensker a benytte seg av rehabiliteringstilbudet,

men opplever at det er vanskelig &8 komme gjennom nélgyet.

5.5 Innkalling til KOLS arskontroll

I Stortingsmelding 26 (2014-2015) Fremtidens primarhelsetjeneste, finner vi dette som
omhandler systematisk oppfelging:

«Kommunene ma gjores i stand til a oppfylle samhandlingsreformens intensjoner om
koordinerte og helhetlige pasientforlop, mer forebygging og tidlig innsats, flere
tjenester neer der brukerne bor, og at en storre andel av tjenestene leveres i
kommunene. En fremtidsrettet kommunal helse- og omsorgstjeneste har god
tilgjengelighet, slik at problemer kan forebygges og avklares for de vokser seg storre.
Det er en tjeneste som bidrar til mestring gjennom god oppleering og systematisk
oppfolging i samrdd med brukerne og basert pd faglige retningslinjer. St. Meld. 26
(2014-2015): Fremtidens primerhelsetjeneste — narhet og helhet.

I denne studien var et av inklusjonskriteriene at deltakerne skulle ha deltatt pa to KOLS
arskontroller. Kommunen deltakerne bor 1 har innfert denne kontrollen etter en mal fra KOLS
Kalkulator (MEDGuidline, 2020). KOLS kalkulator tar utgangspunkt i GOLD kriteriene samt
den nasjonale faglige veilederen for KOLS (Gulsvik, 2012). Deltakerne i denne studien var
alle svert positive til innkalling &rskontroll KOLS (vedlegg IV). Innkallingen kom 1 et brev til
den enkelte, og inneholdt tre ark; forste side med informasjon om arskontrollen og hensikten
med denne. Her var det ogsa satt opp time pa laboratoriet for spirometri, og en time hos
fastlegen en uke etter laboratorietimen. Vedlagt var det en KOLS-vurderingstest, COPD
Assessment test (CAT) som skulle fylles ut og tas med pa time, samt en Hospital Anxiety &
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Depression Scale (HAD) som ogsé skulle fylles ut og tas med. Ved & forklare hensikten med
innkallingen 1 skriftlig form, viste resultatene 1 denne studien at dette var informasjon som
gjorde de forestdende timene forutsigbare og forstielige (Eide & Eide, 2007). Fra det aktuelle
legekontoret som utferte KOLS arskontroll, kunne de opplyse om at av 31 personer som var
innkalt til KOLS arskontroll det forste aret, hadde alle mett pa timene. I resultatene 1 denne
studien ser vi at deltakerne tolket innkallingen som et tegn pa interesse fra legekontoret, og
deltakerne folte seg sett — med terminologi fra empowerment tenkningen kan vi si at personen

med KOLS her kanskje folte seg anerkjent (Tveiten, 2016).

Selv om deltakerne 1 denne studien hadde deltatt pa to arskontroll KOLS oppga de at de i liten
grad snakket med fastlegen om medisiner og vaksiner. Usikkerheten rundt medisiner som
resultatene fra denne studien viser, tyder pa at kontroll en gang i dret kanskje ikke er nok for &
gi eldre personer med KOLS nok kunnskap omkring medikamenter og sykdommen. Det er
mulig at eldre personer med KOLS ville kunne hatt utbytte at tettere oppfelging i form av
pasientsentrert helsetjeneste team, primerhelseteam eller strukturert, tverrfaglig
oppfelgingsteam (Helsedirektoratet, 2021). Pasientsentrert helsetjenesteteam har personer
som er over 60 ar og har langvarige og sammensatte sykdommer i mélgruppen. Teamet har
spesielt fokus pa overgangene i helsetjenestene. Erfaringer fra pasientsentrert helsetjeneste
team 1 2016 viste at pasienter meldt til dette teamet hadde en re- innleggelse pé 3.1% etter 30
dager, mens andelen pasienter over 67 &r som ble re- innlagt pa sykehus etter 30 dager uten
teamoppfelging 1a pd 13.1% (Utposten, 2016). Det finnes ikke erfaringer fra de to teamene 1
regi av Helsedirektoratet enda, men det vil vare interessant & se om denne maten & folge opp
denne pasientgruppen pa vil ha innvirkning pa livskvalitet og bruk av helsetjenester. Samtidig
som vi ser pa nye muligheter for a falge opp eldre personer med KOLS vet vi at
lungefysioterapi er et tiltak som kan dokumentere gkt overlevelse og okt livskvalitet

(Hjalmarsen 2012).

5.6 Fastlegen er eksperten

Resultatene fra denne studien viser at alle deltakerne er forneyd med fastlegeordningen. Det
blir lagt vekt pa relasjonen mellom personen med KOLS og fastlegen, og betydningen av
kontinuiteten, noe som ogsa var et av malene for fastlegeordningen (Veggeland, 2018).
Kontinuiteten denne relasjonen gir virker som den hjelper den eldre personen med KOLS ved
at de ikke trenger & fortelle sykehistorien ved hvert besgk. Resultatene fra denne studien viser

ogsa at relasjonen gir personen med KOLS tillit til fastlegen over tid. Deltakerne som var
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forneyd med fastlegen foler de far en helhetsvurdering av sin situasjon nér de er pa timen, noe
som igjen kan fore til en folelse av trygghet. Resultatene viser at selv om kommunikasjonen
oppleves som god i disse metene, er det vanskelig for deltakerne & fa formidlet aktuelle
spersmél. Dette kan enten vaere fordi det er vanskelig & huske alt en skal sperre om nar de er

hos fastlegen, eller fordi de ikke synes det er pa sin plass a sperre.

Resultatene viser at 1 samhandling med fastlegen er deltakerne lite aktive og har fa spersmal
og krav. Sett 1 lys av empowerment tankegangen ga deltakerne 1 denne studien inntrykk av at
de ikke sé pa samhandlingen ut fra et perspektiv der de selv hadde makt eller ansvar i
samhandlingen (Tveiten, 2016). Hos flere av deltakerne virket det ikke som om dette var noe
de opplevde som vanskelig eller mangelfullt — de ga inntrykk av at fastlegen var eksperten, og
de virket forneyd med & ha en mer passiv rolle i samhandlingen. Dette kan forstas som at
deltakerne 1 denne studien forholder seg til fastlegen mer som 1 en patriarkalsk tradisjon
(Tveiten 2016). Dersom denne forstielsen finnes hos begge parter er man tilbake i tid og
innordner seg et system der pasienten er passiv og legen vet best (Gjengedal & Hanestad,
2001). Dersom det bare er personen med KOLS som ser pa relasjonen pa denne maten, og
fastlegen forventer at personen med KOLS er en aktiv deltaker kan man ende opp med

misforstdelser som kan ga ut over kvaliteten pa oppfelgingen.

Resultatene viste ogsé at noen av deltakerne folte at fastlegen ikke hadde tid til dem, og at
behandlingen derfor ble mangelfull. Det ble ogséd papekt at det var jo fastlegen som hadde
kunnskapen, og det 14 en forventning om at fastlegen skulle videreformidle denne
kunnskapen. Ser vi dette resultatet opp mot Borges studie ser vi at ogsa fastleger uttrykker at

de har for lite oppdatert kunnskap (C. R. Borge et al., 2021).

Begrensninger 1 ressurser, som tid og personell, blir pekt pd som en hovedgrunn til at
brukermedvirkning 1 helsetjenestene til eldre 1 kommunen sjelden forekommer (Johannessen
& Steihaug, 2019). Resultatene 1 denne studien viste at flere av deltakerne ga uttrykk for at de
manglet kunnskap om sykdommen. Dette forte til en folelse hos noen av deltakerne av & ikke
vite nok til & kunne sperre fastlegen om rdd. Dette finner vi igjen hos Borge (2021) som ogsa
fant at personer med KOLS folte de manglet kunnskap om egen sykdom, og at dette gjorde

det vanskelig & vite hva de skulle sperre om.

Resultatene viser at de fleste deltakerne hadde fa spersmél og krav 1 metet med fastlegen,

enten fordi de ikke folte det var pé sin plass 4 stille spersmal, eller fordi de mente de manglet
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kunnskap for & stille spersmal. Resultater viste at spersmél omkring vaksiner og
medikamenthandtering i liten grad ble tatt opp med fastlegen. Det er ikke sikkert at det er
mest hensiktsmessig at det er fastlegen som skal falge opp disse spersmilene, men fastlegen
er personen med KOLS sin medisinskfaglige koordinator, og trenger denne kunnskapen om
personen med KOLS sine utfordringer for & kunne gi god hjelp. Det er viktig at disse
utfordringene blir belyst, slik at de kan bli tatt tak i. Fastlegen er i posisjon til &
videreformidle personen med KOLS sine utfordringer til hjemmetjenesten, til
Frisklivsentraler eller rehabilitering, eller tettere oppfelging gjennom ulike team. Dersom
eldre personer med KOLS skal kunne f& gkt helsekompetanse er informasjonen de far fra

helsepersonell og fastleger av stor betydning (Helse- & omsorgsdepartementet, 2019).

Ser vi kommunikasjonen mellom personen med KOLS og fastlegen i et hermeneutisk
perspektiv, kan bruk av dette perspektivet fore til en dypere forstaelse av utfordringene
personen med KOLS har (Svenaeus & Nilsen, 2005). Ved a ta hensyn til personen med KOLS
sin helhetlige opplevelse av sykdommen — bdde de fysiske forandringene sykdommen
medforer, og ogséd opplevelsen den syke har med & vare 1 denne endrede kroppen, kan
fastlegen komme pa hold til & bade oppna tillit og til & fa et helt annet utgangspunkt for sin
forstaelse av den syke. Dette er forhold som krever bade tid og evner (Svenaeus & Nilsen,
2005). Hvis vi tar innover oss begrensninger som ligger 1 tiden fastlegen har til hver
konsultasjon ser vi at det kan vare utfordrende & tilneerme seg personen med KOLS ut fra
dette perspektivet. Det er imidlertid ikke bare tid som er avgjerende for & bygge tillit, eller en
relasjon basert pa forstaelse. Det er mulig helsepersonell og fastleger ma se dette i et storre
perspektiv og arbeide jevnt over flere mater— slik som helsepersonell og fastleger 1
utgangspunktet har mulighet for nir man meter personer med kronisk sykdom over tid. A
kunne fremme mestring, helsekompetanse og brukermedvirkning hos en person med KOLS
krever at helsepersonell og fastleger tar inn over seg den spesielle situasjonen personer med
en kronisk sykdom er 1, og arbeider for & oppna tillit og forstdelse (Gjengedal & Hanestad,

2001).
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5.7 Metodiske overveielser og egen forforstaelse

I denne studien ble fem deltakere intervjuet, som er en liten gruppe. I kvalitative studier er
ikke en liten gruppe deltakere nedvendigvis hverken en styrke eller en svakhet, da det er mer
interessant hvilken og hvor mye informasjon deltakerne har om problemstillingen (Malterud
2017). I denne studien ga deltakerne fyldige intervju, som ga et godt utgangspunkt for
analysen og fortolkning. En styrke for analysen var det tette samarbeidet med veileder, som

forte til at vi 1 fellesskap fikk diskutert de forskjellige detaljene 1 datainnsamlingen.

Deltakerne i studien hadde en alvorlig KOLS, og dette innebar at de kunne bli anstrengt ogsa 1
hvile. I det forste intervjuet, med en av deltakerne, var ikke jeg forberedt pd egen reaksjon nar
vedkommende ble anstrengt i pusten under samtale. Deltakeren hadde mye «pé hjertet» og var
interessert 1 & dele opplevelser og erfaringer. Det var ikke mulig & helt koble seg fra
sykepleierollen 1 intervjusituasjonen. Samtidig som jeg hadde fokus pa intervjuet og
intervjuguiden, observerte jeg endringer i pusten hos deltaker fortlepende. Jeg tok meg 1 a
skyte inn spersmal eller legge inn pauser fordi hensynet til deltakerens velbefinnende
gverstyrte nysgjerrighet ved a i here mer om det vedkommende fortalte. Deltakeren ga ikke
uttrykk for at vedkommende trengte en pause, men jeg vurderte det slik at dersom jeg la
merke til okt respirasjonsfrekvens eller gkt hoste, som indikerte anstrengelse ensket jeg at
samtalen skulle fi en pause. Denne fortlapende observasjonen av deltakerens tilstand ga
begrensninger 1 intervjusituasjonen. Ved et tidspunkt ferte det til endring av tema, da jeg
opplevde deltakeren som sd anstrengt i pusten at jeg tok ordet og holdt pa ordet. Dette forte til
at etter a selv ha pratet litt ble oppfelgingsspersmal om rehabilitering tatt opp, selv om temaet
egentlig var deltakerens nylige forverring. I ettertid kan man tenke seg til at nyttig

informasjon om denne deltakerens forverring kan ha glippet siden temaet ble skiftet.

Denne opplevelsen forte til en ny vurdering av valget av metode. Kunne informasjon bli
innhentet pa en mate som var mer skdnsom, og samtidig fa tak i de nedvendige erfaringene?
Etter overveiinger og diskusjoner med veileder kom vi frem til at intervjurunden skulle
fortsette, men at en tok hensyn til utfordringene alvorlig KOLS gir, og la til rette for at en
kunne bruke god tid og ta pauser underveis. Det var nyttig & minne seg selv pa at dette var
frivillig, deltakerne ensket & vare med i studien og at de selv kjente egne begrensninger 1

samtale.
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P4 grunn av at jeg selv opplevde sykdom ble denne studien utsatt, og ferste analysetrinn
fulgte meg derfor 1 mye lengre tid enn jeg hadde planlagt. I de seks ménedene jeg selv var syk
leste jeg gjennom de fem intervjuene jevnlig. Jeg horte informantenes stemmer mens jeg
leste, og folte en nerhet og omsorg med informantene som kanskje ble forsterket av min egen
situasjon. Jeg merket meg for eksempel at jeg sluttet a referere til deltakerne som pasienter,
og kalte de né personer. Dette var ikke en bevisst handling, men jeg ser at det sammenfalt

med at jeg selv hadde pasientstatus.

I alle intervjuene ble det brukt mye tid til & snakke om, beskrive og fortelle om medikamenter
1 forbindelse med KOLS. P4 mange mater viktige sider ved medikamentbruk ble diskutert, og
flere diskusjoner om medikamenter personen med KOLS hadde brukt tidligere ble viet plass.
I transkriberingen av intervjuene ble jeg bevisst pa at ved flere anledninger var det jeg som
«holdt» pa dette temaet, ved a be deltakerne vise meg hvilke medikamenter de brukte, eller
bringe opp dette temaet. I ettertid ser jeg at her var jeg selv trygg 1 min rolle ettersom jeg har
hatt medikamentveiledning med pasienter tidligere, og gikk da inn i en rolle som var mer

kjent enn rollen som student og forsker.
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6 Avslutning

6.1 Konklusjon

Denne studien har vist at eldre personer med KOLS fikk lite eller mangelfull informasjon ved
diagnostisering av sykdommen. De fleste hadde opplevd & fa en annen diagnose forst, som
senere viste seg 4 veere KOLS. Mange ar etter diagnostisering har de ubesvarte spersmal
angdende diagnosen og sykdommen. I meter med helsevesenet etter diagnostisering spiller
flere faktorer inn pa kommunikasjonen mellom personen med KOLS og helsepersonell.
Deltakerne 1 studien folte selv at de tok kontakt med helsetjenestene hurtig nér de opplevde at
sykdommen blusset opp. Resultater fra denne studien viser at det er mye usikkerhet omkring
bruk av inhalasjonsmedisiner, og dette forer til feil bruk av disse. Deltakerne ensket & komme

pa rehabilitering, men opplevde at det er vanskelig 8 komme gjennom néloyet.

Resultatene fra denne studien viser at deltakerne synes at KOLS arskontroll er et positivt
tiltak. Deltakerne satte pris pa a fa tydelig, skriftlig informasjon i forkant av kontrollen, noe
som gjorde kontrollen forutsigbar. Det viser seg at KOLS arskontroll er en god arena for & ga
gjennom situasjonen til den enkelte, og kontrollen kan utnyttes i enda sterre grad for a eke
kompetansen om KOLS sykdommen hos den enkelte. Resultater viste at deltakerne hadde
forventninger til at fastlegen skulle ha regien pd KOLS arskontroll og at fastlegen skulle dele

av sin kunnskap. Deltakerne stilte lite spersmal og krav ved disse metene.

6.2 Implikasjoner for praksis og videre forskning

Studien indikerer at eldre personer med KOLS har lite innsikt i sykdommen, og lav
helsekompetanse. Arsakene til dette ber utforskes narmere. Deltakerne i denne studien gir
uttrykk for at de far lite informasjon fra helsepersonell. Dersom helsepersonell er en av
hovedkildene personer med KOLS har til informasjon om sykdommen, ma helsepersonells
kompetanse om KOLS og muligens ogsa helsepersonells kunnskaper om formidling av denne
informasjonen gkes. Tilgangen til anerkjente behandlingsmetoder som lungerehabilitering ber

vere tilgjengelig for alle personer med KOLS. Forhold som fremmer og hemmer tilgangen til
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denne type behandling ber utforskes videre. Resultatene fra denne studien skal formidles
videre til praksisfeltet. Dette kan muligens fore til okt kunnskap om hvilke faktorer som
spiller inn 1 oppfolgingen av eldre personer med KOLS, og pé sikt kunne bidra til en mer

malrettet helsetjeneste til eldre personer med KOLS.
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7.1 Vedlegg |
Vil du delta i forskningsprosjektet:

“Hvordan erfarer eldre KOLS pasienter systematisk

oppfolging gjennom KOLS drskontroll?»

Dette er et spgrsmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er a laere av
eldre KOLS pasienters erfaringer om sykdommen. I dette skrivet gir vi deg informasjon

om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebaere for deg.

Formal

Hgsten 2019 vil jeg gjennomfgre et prosjekt med fokus pa eldre KOLS pasienter i
Frickickikx, Hensikten med studien er a leere mer om hvordan helsevesenet kan fglge opp

eldre KOLS pasienter pa en god mate.

[ 2017 startet *¥*********onp med KOLS arskontroll pa **#*#*x¥k3k sakalt « KOLS
kalkulator». Det vil vaere interessant a hgre hvilke erfaringer KOLS pasienter som har
veert pa arskontroll har, to ar etter oppstart. Har arskontrollen hatt noen betydning for

oppfelgingen av sykdommen?

Prosjektet er i forbindelse med min videreutdanning ved Universitetet i Tromsg, der jeg
tar en Master i helse. Mitt navn er Hege Bruun, og jeg er sykepleier j **#*ikotiokx,
Prosjektet vil bli veiledet av fgrsteamanuensis Ann Karin Helgesen ved studieretning

Aldring og eldreomsorg. Jeg gnsker & intervjue inntil fem personer j **¥#iirtk,

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

UIT- Norges Arktiske Universitet / Det helsevitenskapelige fakultet / Institutt for helse-

og omsorgsfag er ansvarlig for prosjektet.
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Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

For & finne aktuelle deltakere til studien er det innhentet tillatelse fra ********
Helse- og omsorgssjef. ***¥#x¥kxikx for KOLS arskontroll har sagt ja til a dele ut

informasjon om studien til aktuelle personer. For a kunne delta i prosjektet ma du:

e Vareover 70 ar

e Bo hjemme eller i omsorgsbolig

o HaKOLS grad III eller IV

o Ha deltatt pa 2 KOLS arskontroller

e Ha hatt minimum en forverring av KOLS sykdommen de siste fem arene
o Ikke ha en kognitiv svikt eller demens diagnose

Hva innebaerer det for deg a delta?

Hvis du gnsker a delta, fyller du ut og sender inn kontaktopplysninger og
samtykkeerklaering i en ferdig frankert konvolutt som du fair sammen med dette skrivet.
Du blir da kontaktet av sykepleier Hege Bruun, og vi avtaler tid og sted for intervju.
Intervjuet vil vare fra en til en og en halv time. P4 forhand har jeg laget noen spgrsmal
som jeg vil ga ut fra. Spgrsmalene vil dreie seg om KOLS sykdommen, og om hvilke

erfaringer den enkelte har med sykdommen. Intervjuet vil bli tatt opp pg lydband.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke
samtykke tilbake uten d oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli
anonymisert. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta

eller senere velger a trekke deg.

Ditt personvern - hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten

med studien. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg, og
rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert. Du har ogsa rett
til & fa innsyn i sikkerhetstiltakene ved behandling av opplysningene.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste. Det er kun ansvarlig for studien, student Hege Bruun, og veileder Ann Karin
Helgesen som har tilgang til denne listen. Data og kodengkkel vil oppbevares separat, i

lasbare skap pa studentens kontor.
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Intervjuet vil bli gjort om til tekst, og resultatene fra alle intervjuene vil bli brukt i
masteroppgaven. All informasjon vil bli anonymisert, og det vil ikke veere mulig a spore

opplysninger tilbake til den enkelte.
Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.12.2020. Nar intervjuet er gjort om til tekst, vil
lydbandet bli slettet. Etter prosjektets slutt vil kodengkkel makuleres.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,

- afarettet personopplysninger om deg,

- fa slettet personopplysninger om deg,

- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og

- asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til a behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra UIT- Norges Arktiske Universitet / Det helsevitenskapelige fakultet /
Institutt for helse- og omsorgsfag har NSD - Norsk senter for forskningsdata AS vurdert
at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med

personvernregelverket.
Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta

kontakt med:

e UIT- Norges Arktiske Universitet / Det helsevitenskapelige fakultet / Institutt for

helse- og omsorgsfag ved fgrsteamanuensis Ann Karin Helgesen, ******¥# ¥k @t]f:
kokoskoskokosk sk sk sk

o ¥ kommune ved Hege Bruun, *#tsdetridein

e Vart personvernombud: Joakim Bakkevold, personvernombud@uit.no tlf:
skoksk sksksk sk sksk sk sk sksk sk
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e NSD - Norsk senter for forskningsdata AS, pa epost
(personverntjenester@nsd.no) eller telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig:

Ann Karin Helgesen Hege Bruun
Veileder Student
Samtykkeerklaering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet

«Hvordan erfarer eldre KOLS pasienter systematisk oppfalging giennom KOLS

drskontroll 7»
og har fatt anledning til a stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

[0 adeltaiintervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet, ca.

31.12.20

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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7.2 Vedlegg Il

Intervjuguide: Forst introduksjon, litt prat om lgst og fast. Gjennomgang av
informasjon om prosjektet, om samtykkeerklaeringen og om muligheten for &
trekke seg fra prosjektet ndr som helst. Det presiseres at jeg ikke ensker
opplysninger om tredjeperson som kan identifiseres. Dersom informant gir
informasjon som omhandler tredjeperson ma denne anonymiseres ved & bruke

annet navn, samt unngd karakteristikker som kan knyttes til enkeltperson.

Mulige spersmal:

Hvordan opplever du helsen din na?

Hvordan vil du beskrive helsen din tidligere?

Nar oppdaget du at du hadde KOLS? Kan du si noe om det?
Bruker du noen medisiner for pusten? Hvilke?

e Hvordan legger du merke til en forverring av KOLS sykdommen?

e Kan du fortelle om siste forverring av KOLS sykdommen?

e Hvor ofte vil du si at du har forverringer?

e Hva gjor du vanligvis nar du oppdager en forverring?

o Fer denne bolken; minn pi at jeg ikke ensker opplysninger om
tredjeperson som kan identifiseres.

e Fortell om hvilke erfaringer du har gjort deg nar du har sekt hjelp for
KOLS sykdommen? Tok du kontakt med noen for a fa hjelp? Var det
noen som tok kontakt for deg? Kan du si noe om den situasjonen?
Hvordan synes du oppfelgingen av sykdommen din er?

e Fralege?

e Fra hjemmesykepleien?

e Du har deltatt pa rskontroll KOLS, kan du fortelle litt om det?

e Har arskontrollen hatt betydning for oppfelgingen av sykdommen? Pé
hvilken méte?

e Hva tenker du md veere tilstede for at oppfelging av sykdommen skal
vaere god? Hva er viktig for at du skal fole deg trygg?

Er det noe annet du kommer p4 i forbindelse med det vi har pratet om? Har jeg -

-forstatt deg riktig nar du sier..er det noe mer du ensker a tilfoye?

Tusen takk skal du ha — er det greit om jeg tar kontakt pa telefon hvis noe

er uklart?
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7.3 Vedlegg Il

NSD sin vurdering

Prosjekttittel

Hvordan erfarer eldre KOLS pasienter systematisk oppfalging giennom KOLS
arskontroll?

Referansenummer

193832

Registrert

15.08.2019 av Hege Kathrine Bruun - ***#xkiskikirik
Behandlingsansvarlig institusjon

UiT Norges Arktiske Universitet / Det helsevitenskapelige fakultet / Institutt for helse-
og omsorgsfag

Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)

Ann Karin Helgesen kkhkkkkkkkkkkkkhkkk
Type prosjekt
Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student

Hege Bruun kkkkkkkkkkhkhkhkhkikhkhkikx

Prosjektperiode

01.08.2019 - 31.12.2020

Status

02.01.2021 — Avsluttet

Vurdering (1)
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13.09.2019 - Vurdert

Prosjektet er vurdert av REK nord i vedtak av 05.09.2019, deres referanse 32432/REK
nord (se under Tillatelser). REK vurderer at studien framstar som forskning, men ikke
som medisinsk eller helsefaglig forskning. Prosjektet er fglgelig ikke omfattet av
helseforskningslovens saklige virkeomrade, jf. helseforskningslovens §§ 2 og 4.
Prosjektet vil derfor bli gjennomfart og publisert uten godkjenning fra REK. Det er var
vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil vaere i samsvar med
personvernlovgivningen sa fremt den gjennomfares i trdd med det som er
dokumentert i meldeskjemaet den 13.09.2019 med vedlegg, samt i meldingsdialogen
mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen
av personopplysninger, kan det vaere ngdvendig & melde dette til NSD ved &
oppdatere meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til a lese
om hvilke type endringer det er nadvendig & melde:
https://nsd.no/personvernombud/meld_prosjekt/meld_endringer.html Du ma vente
pa svar fra NSD far endringen gjennomfares.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET Prosjektet vil behandle szerlige kategorier av
personopplysninger om helseopplysninger og alminnelige kategorier av
personopplysninger frem til 31.12.2020. Etter prosjektslutt vil data bli oppbevart uten
personopplysninger (anonymisering).

LOVLIG GRUNNLAG Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til
behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger opp til et
samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er en frivillig,
spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som kan dokumenteres, og som den
registrerte kan trekke tilbake. Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed veere den
registrertes uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a, jf.
art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

PERSONVERNPRINSIPPER NSD vurderer at den planlagte behandlingen av
personopplysninger vil fglge prinsippene i personvernforordningen om: - lovlighet,
rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende
informasjon om og samtykker til behandlingen - formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved
at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede
formal, og ikke viderebehandles til nye uforenlige formal - dataminimering (art. 5.1 ¢),
ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og ngdvendige for
formalet med prosjektet - lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at
personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig for & oppfylle formalet DE
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REGISTRERTES RETTIGHETER Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet
vil de ha falgende rettigheter: dpenhet (art. 12), informasjon (art. 13), innsyn (art. 15),
retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19) og
dataportabilitet (art. 20). NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta
oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13. Vi minner om at hvis
en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt
til & svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER NSD legger til grunn at behandlingen
oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og
konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32). For a forsikre dere om at kravene
oppfylles, ma dere fglge interne retningslinjer og eventuelt radfere dere med
behandlingsansvarlig institusjon.

OPPFOJLGING AV PROSJEKTET NSD vil fglge opp underveis (hvert annet ar) og ved
planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet/ pagar i trad med den behandlingen som er dokumentert.

Lykke til med prosjektet! Kontaktperson hos NSD: Ina Nepstad TIf.
*rkxkkxEF*Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)
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7.4 Vedlegg IV

ARSKONTROLL FOR PASIENTER MED KOLS

Kronisk Obstruktiv LungeSykdom (KOLS) er en sykdom som kjennetegnes ved at
lungefunksjonen er varig nedsatt som folge av forandringer i luftveiene. Dette
kan gi opphav til symptomer som tung pust ved anstrengelser, og det kan
forekomme hoste med oppspytt av slim og piping i brystet. KOLS er i varierende
grad pavirkelig av medisiner.

Malet med denne kontrollen er & fremme optimal livskvalitet. Dette kan gjores
giennom effektiv oppfelging og veiledning, som igjen kan gi bedre mestrings-
og funksjonsevne for personer med KOLS. For 4 kvalitetssikre denne tjenesten
innkalles du til &rskontroll.

Time pa laboratoriet: for a ta en pusteprove

08S! Denne dagen skal du IKKE ta dine medisiner mot din KOLS for du kommer,
Fyll ut de 2 skjemaene som ligger vedlagt og ta dem med deg pa denne timen.

Time hos lege: til drskontroll

OBS!| Ta med deg alle dine medisiner som du bruker mot din KOLS.

Med hilsen

Dato: Signatur:
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= i <7

COPD Assessmont Test

Hvordan har du det med din KOLS? Ta KOLS-vurderingstest
(COPD Assessment Test™, CAT)

Dette sporreskjemact vil hjelpe deg og helsep llet med & bedemme hvor mye KOLS (kronisk obstruktiv
lungesykdom) pdvirker ditt velvaere og ditt daglige v. Dine svar, og poengsummen pi testen, kan brukes av deg
og helsepersonellet til 4 hjelpe deg med & mestre din KOLS pi en bedre mite og fi mest mulig ut av
behandlingen.

For hvert punkt nedenfor skal du setze et kryss (X) | boksen som best beskriver din tilstand for oyeblikket. Pass
pd at du bare velger ett svar for hvert sporsmdl.
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HAD

Hospital Anxiety & Depression Scale (janvar 1999)

Navn: Fodselsdato:
Dato for utfylling: Pasient nr.:
Behandler:

Rettledning

LmncrkhrovtrnfddwspllkrmuorrouevoddcﬂmsykdommenHvlshgmntmerom

folelser, vil han/hun bli bedre i stand til 4 hjelpe deg.

Hukumunomspﬂsnﬂlomhvodedesdufoludq}whmspmmﬂsmrdukrmbr
mwdeﬂnmmmmdmimmmmmwﬁbrlmﬂm

- de spontane svarene er best.

1. Jeg foler meg nerves og urolig

4. Jeg kan le og se det morsomme
i situasjoner

Mesteparten av tiden
Mye av tiden

Fra tid til annen
Ikke i det hele tatt

0 Like mye nd som for

I Ikke like mye ni som for
2 Avgjort ikke som for
3

Q
Q
Q
Q 3 Ikke i det hele tatt

2. Jeg gleder meg fortsatt over tingene slik
jeg pleide for

5. Jeg har hodet fullt av bekymringer
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Q 0 Avgjort like mye Q 3 Veldig ofte

Q 1 Ikke fullt s mye Q 2 Ganske ofte

Q 2 Bare lite grann Q 1 Avogtil

Q 3 Ikke i det hele tatt Q 0 En gang i blant

3. Jeg har en urofelelse som om noe 6. Jeg er i godt humer
forferdelig vil skje

Q 3 Ja, og noe sveert ille Q 3 Aldn

Q 2 Ja, ikke s veldig ille Q 2 Noen ganger

Q | Litt, bekymrer meg lite Q 1 Ganske ofte

Q 0 Tkke i det hele tatt Q 0 For det meste




7. Jeg kan sitte i fred og ro og kjenne meg
avslappet

12. Jeg ser med glede frem til hendelser og
ting

Q 0 Ja, helt klart Q 0 Like mye som for

Q 1 Vanligvis Q 1 Heller mindre enn for

Q 2 Ikke s ofte Q 2 Avgjort mindre enn for

Q 3 Ikkei det hele tatt Q 3 Nesten ikke i det hele tatt

8. Jeg foler meg som om alt ghr 13. Jeg kan plutselig fi en folelse av panikk
langsommere

Q 3 Nesten hele tiden Q 3 Uten tvil svaert ofte

Q 2 Svat ofe Q 2 Ganske ofte

Q 1 Fratid til annen Q 1 Ikke sd veldig ofte

Q 0 Ikkei det hele tatt Q 0 Ikke i det hele tatt

9. Jeg foler meg urolig som om jeg har
sommerfugler i magen

14. Jeg kan glede meg over gode beker,
radio og TV

Q 0 Ikke i det hele tatt
Q 1 Fratid til annen
Q 2 Ganske ofte

Q 3 Sveert ofte

Q 00fte
Q 1 Fratid til annen
Q2 Ikke sd ofte

Q 3 Svart sjelden

10.Jeg bryr meg ikke lenger om hvordan
jeg serut

Q 3 Ja, jeg har sluttet & bry meg
Q 2 Ikke som jeg burde

Q 1 Kan hende ikke nok

Q 0 Bryr meg som for

Takk for utfyllingen!

11. Jeg er rastlos som om jeg stadig ma
aktiv

3 Uten tvil sveert mye
2 Ganske mye

1 Ikke sd veldig mye
0

Q
Q
Q
Q 0 Ikke i det hele tatt
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Sum A:
143+5+7+9+11+13=

Sum D:
2+446+8+10+12+14=

SumA+D:
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