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Hvem tager sig af mennesker  
med KOL i deres sidste tid?

KOL, hverdagsliv, manglende hjælp, ensomhed, skyld og ansvar, palliation

Kronisk Obstruktiv Lungesygdom (KOL) er en udbredt og 
livstruende sygdom, også i de nordiske lande. I sygdom-
mens sidste fase er den meget begrænsende for den syges 
liv, og den ender med død. På trods heraf er palliation til 
KOL-ramte sjældent eller slet ikke en del af sundhedsvæ-
senets tilbud. På baggrund af interviews med 10 danske-
re med meget svær KOL beskrives, hvordan sygdommens 
livstruende karakter og den manglende hjælp og støtte 
efterlader den syge med en oplevelse af at være ladt ale-
ne med de alvorlige symptomer og med den forestående 
død. Vi opfordrer til, at palliation indarbejdes som en del 
af en kontinuerlig sundhedsfaglig indsats for KOL-ramte 
og til videndeling om KOL i samfundet generelt.

Introduktion
World Health Organization (WHO), European Asso-
ciation of Palliative Care (EAPC) og Sundhedsstyrel-
sen i Danmark definerer alle målgruppen for palliativ 
indsats som patienter og familier, der står over for de 
problemer, der er forbundet med livstruende sygdom 
(1, 2, 3). I Danmark lider 40.–50.000 mennesker af 
svær eller meget svær KOL (GOLD stadie III–IV) (4, 
5, 6) og mere end 3.500 danskere dør årligt af KOL (7). 
KOL er den fjerde hyppigste dødsårsag i Danmark, og 
sammen med Belgien har Danmark den højeste dø-
delighed inden for lungesygdomme i EU, med 117 
dødsfald årligt pr. 100.000 indbyggere (8). I 2012 hav-
de 96 % af de patienter, der blev henvist til en specia-
liseret palliativ indsats i Danmark, en kræftdiagnose. 
Tidligere forskning har vist, at symptombyrden og 
livskvaliteten for KOL-patienter er sammenlignelig 
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med eller endda værre end for patienter med lunge-
kræft (10, 11), og at KOL-patienter kun i begrænset 
omfang oplever at få lindring for deres svære symp-
tomer (12).

I 2012 gennemførte Lungeforeningen og Viden-
center for Rehabilitering og Palliation (PAVI) den før-
ste danske undersøgelse af behovet for palliativ ind-
sats blandt mennesker med KOL (13). Undersøgelsen 
bestod for det første af et retrospektivt kvantitativt 
studie baseret på data fra de danske sundhedsregistre, 
hvor vi undersøgte KOL-patienters og lungekræftpa-
tienters forbrug af sundhedsydelser i de sidste tre leve-
år. Undersøgelsen viste bl.a., at KOL-patienter havde et 
højt forbrug af sundhedsydelser, men kun 4 % af dem 
fik terminaltilskud (som giver økonomisk dækning af 

al lægeordineret medicin, mulighed for plejeorlov til 
pårørende m.v.). Til sammenligning fik 55 % af lun-
gekræftpatienterne terminaltilskud. Undersøgelsen 
bestod for det andet af kvalitative interviews med 10 
patienter med meget svær KOL om deres sygdomser-
faringer. Samlet kunne konkluderes, at den palliative 
indsats i Danmark ikke er tilpasset KOL-patienters 
behov (13).

Interviewene afspejlede en fysisk, psykisk, social 
og eksistentiel lidelse, der ville kunne lindres gennem 
en palliativ indsats. I denne artikel fokuseres på, hvor-
dan mennesker med meget svær KOL oplever at være 
overladt til sig selv i den sidste del af livet.

Metode og teori
Interviewpersonerne blev rekrutteret gennem lun-
gemedicinske afdelinger på to hospitaler, og der blev 
gennemført semistrukturerede interviews med 10 
personer – fem mænd og fem kvinder. Responden-
terne havde alle meget svær KOL (GOLD stadie IV), 
de var mellem 56 og 78 år, havde en lungefunktion 
(FEV1) på mellem 12–30 % af den forventede, og syv 
af dem havde iltudstyr i hjemmet, som de i varieren-
de grad var afhængige af. Interviewene blev optaget 
på diktafon og transskriberet. Der blev foretaget en 
åben kodning af alle transskriptioner, hvor der blev 
skrevet nøgleord og memoer til de forskellige passa-
ger. Nøgleord og temaer fra de kodede interviews blev 
samlet, og de væsentligste tværgående temaer blev ud-
peget. Temaerne blev analyseret med udgangspunkt i 

respondenternes erfaringer med sygdommens forløb, 
med særligt fokus på, hvordan de oplever hverdagen 
som svært syg og overgangen til denne, samt hvordan 
de forholder sig til fremtiden. Derudover blev der lagt 
vægt på at undersøge, hvordan respondenterne op-
lever mulighederne for at få hjælp og støtte gennem 
forløbet. Teoretisk er undersøgelsen (spørgsmål og 
analyse) inspireret af hverdagsfænomenologi (14) og 
eksistentiel psykologi (15). I det følgende beskrives 
dog udelukkende, hvordan respondenterne som svært 
syge oplever at være overladt til sig selv: at have svære 
symptomer og manglende socialt fællesskab, at være 
alene med skylden og ansvaret for sygdommen, at 
være efterladt alene uden hjælp og omsorg og at være 
overladt til selv at klare angsten for døden.

At være overladt til sig selv i den sidste tid
Svære symptomer  
og manglende socialt fællesskab
Åndenød blev oplevet som sygdommens mest frem-
trædende fysiske symptom og medvirkede til at skabe 
fysisk, psykisk såvel som social lidelse i livet med KOL 
i sidste fase. Respondenterne havde gennem mange år 
oplevet tiltagende åndenød og gradvise forværringer 
af deres fysiske tilstand. På det tidspunkt, hvor de var 
svært syge, var åndenøden inkorporeret i alle deres 
tanker og handlinger. Fysisk måtte de sætte tempoet i 
deres hverdagslige rutiner ned, og de havde vanskeligt 
ved at udføre daglige opgaver som indkøb, madlav-
ning eller at tage et bad. Ud over de fysiske problemer 
med at bevæge sig rundt, indebar åndenøden også be-
kymringer og angst, hvilket var med til at begrænse 
respondenternes muligheder for at deltage i sociale 
begivenheder. Mange af respondenterne oplevede det 
som angstfyldt at skulle bevæge sig uden for hjemmet, 
og de oplevede det som vanskeligt og uoverskueligt 
at skulle planlægge en tur, der tog hensyn til både 
åndenødens uforudsigelighed, transportmuligheder, 
vejret osv. Åndenødens karakter medførte, at både 
den enkelte dags forløb og fremtiden blev oplevet som 
uforudsigelig. På denne måde vanskeliggjorde ån-
denøden respondenternes muligheder for at skabe og 
opretholde sociale relationer, og seks af respondenter-
ne udtrykte, at de var uden for det sociale fællesskab 
i en grad, hvor de følte sig alene og ensomme. En re-
spondent udtrykte det således:

»Man bliver mere og mere ensom,  
man bliver mere og mere alene og man kan 

mindre og mindre.« (Kvinde, 58 år)
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Man bliver mere og mere ensom, man bliver mere og 
mere alene og man kan mindre og mindre. (Kvinde, 
58 år)

Alene med skylden  
og ansvaret for sygdommen
Den utilstrækkelige forståelse for sygdommen og stig-
matisering fra familie og venner, sundhedsprofessio-
nelle og samfundet generelt medvirkede til, at respon-
denterne oplevede, at de stod alene med sygdommen 
og ansvaret for den. I Danmark er KOL i mange år 
blevet kaldt ‘Rygerlunger’, og den betegnelse bliver 
stadig brugt i vidt omfang af sundhedsprofessionel-
le og i offentligheden. KOL forstås dermed i høj grad 
som en selvforskyldt sygdom. Det var også flere af re-
spondenternes forståelse:

Jeg har nok selv været lidt skyld i det. Det startede, 
da jeg var helt spæd og var ved at dø af en lungebe-
tændelse – jeg var kun 8 dage gammel. Der får man 
det første hak i lungerne. Og så har jeg arbejdet med 
gift. Men det er jo ens egen skyld. Og så skulle man 
jo ikke ryge. Så der er visse ting, man kan se, at det 
skulle du nok ikke have gjort. (Mand, 65 år)

Alle respondenterne havde røget, men det var forskel-
ligt, i hvilken grad de forstod rygningen som årsag til 
sygdommen. En enkelt påpegede rygningen som den 
eneste årsag til sygdommen og påtog sig hele skylden 
for, at hun var blevet syg:

Jeg har røget, og det er altså min fejl, at jeg har røget, 
og jeg har fået KOL af det. Selvfølgelig er der nogen, 
der kan tåle mere, og andre der kan tåle lidt, og jeg er 
nok af den sidste. Sådan er det bare – jeg kan jo ikke 
lave det om. (Kvinde, 64 år)

Men flere af respondenterne havde også en mere sam-
fundsmæssigt funderet forståelse af sygdomsårsagen:

Det er det, jeg siger til folk: det er på grund af røg og 
møg, at jeg har fået KOL. For ja, jeg har røget. Men 
jeg har trådt mine barnesko på eternitfabrikken, og 
det er asbesten. Jeg har strikket meget på strikkema-
skiner, hvor garnet også er skadeligt for lungerne. 
(Kvinde, 63 år)

De af respondenterne, der havde en bredere forståel-
se af ansvaret for sygdommen, oplevede dog at være i 
modsætning til den mest udbredte forklaring på KOL; 
rygning som et individuelt ansvar:

Så hvorfor vi lige skal rammes, det ved jeg ikke. Jeg 
har jo ikke været med til at forurene, andet end at jeg 
havde en knallert i 1½ år, da jeg var ung, og så min 
cykel. Hvad med al den bilos, jeg har færdedes rundt 
i? Jeg tror ikke kun på, at det er røgen. Jeg har sgu 
levet mere i forurenet luft, end jeg har levet i røgen. 
[…] Men det er sådan nogle ting, de ikke vil lytte til 
nogen steder; at man siger, der kan være nogle an-
dre faktorer end dem, de koncentrerer sig dybt om. 
(Kvinde, 58 år)

På denne måde kom respondenterne i høj grad til at 
stå alene med skylden og ansvaret for, at de var blevet 
svært syge.

Efterladt uden hjælp og omsorg
66 % af de danskere, der døde af KOL i 2010, boede 
alene, og syv ud af 10 respondenter i interviewunder-
søgelsen boede alene (13). Det at bo alene er altså for 

mange en del af den sociale realitet for et hverdagsliv 
med svær KOL. De fleste med svær KOL er alene langt 
det meste af tiden.

Når man ikke kan få luft, og panikken breder sig, da 
ville det være rart, hvis der var én, der kunne lægge 
en hånd på ryggen af én og sige: ‘Hallo, tag det lige 
roligt’. For det er tit det, der skal til, for at gøre vejr-
trækningen lidt nemmere. Men i panikkens stund, 
da er det altså grimt at være alene. (Kvinde, 58 år)

Særligt i situationer med svær åndenød oplevede re-
spondenterne at føle sig hjælpeløse og utrygge, og 
oplevelsen af at være overladt sig selv indebar, at de 
oplevede at være efterladt uden hjælp og omsorg.

Dette vilkår blev hos respondenterne forstærket af 
en usikkerhed omkring mulighederne for at få hjælp 
fra hospitalet eller kommunen og yderligere af, at re-
spondenterne oplevede, at konkrete sundhedsprofes-
sionelle ikke tog sig af dem og drog omsorg for dem. 
Ni af respondenterne oplevede i varierende grad, at de 

»Respondenterne oplevede, at de 
sundhedsprofessionelle ikke tog sig af dem 

og drog omsorg for dem.«
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sundhedsprofessionelle ikke viste dem opmærksom-
hed eller forstod deres behov. En mand forklarede, 
hvordan hans oplevelse af at være indlagt på hospita-
let, gav ham indtrykket af, at ingen ville hjælpe ham:

Jeg synes sgu ikke, de har hjulpet – slet ikke ude på 
hospitalet. Jeg synes, de har mere travlt med at få folk 
sendt hjem. Så kan du tage hjem og ligge herhjemme 
og dø! Sådan har det været, føler jeg. Det er bare med 
at få os ud af røret i en fart. (Mand, 78 år)

Overladt til selv at klare angsten for døden
Otte af respondenterne var klar over, at de ville kom-
me til at dø af KOL. De forventede, at døden kunne 
komme pludseligt og inden for relativt kort tid. De be-
skrev deres situation som ‘tæt på’, i den betydning, at 
de nærmede sig livets afslutning. Dødens uforudsige-
lighed og bevidstheden om, at døden var et potentielt 
udfald af ethvert akut åndenødsanfald, gjorde, at de 
oplevede, at døden var nærværende. Respondenterne 
opfattede ikke døden som et punkt i en fjern fremtid, 
men som nærværende i hverdagslivet med varierende 
intensitet. Respondenterne oplevede, at døden kom 

nærmere, når de var indlagt, særligt når de fik Non 
Invasiv Ventilation (NIV) eller lå i respirator. Disse 
situationer afstedkom ofte en frygt for at dø og en 
refleksion over, hvor nært forestående døden var, og 
dette fik respondenterne til at spekulere endnu mere 
over døden og det at dø, når de kom hjem igen, efter 
en hospitalsindlæggelse.

At leve med døden som en realitet, der var nærvæ-
rende i hverdagslivet, indebar både afklaring og angst. 
Det skabte en oplevelse af sikkerhed i hverdagslivet, 
at respondenterne havde accepteret døden som den 
uafvendelige afslutning på sygdomsforløbet. På sam-
me tid skabte uforudsigeligheden om, hvornår døden 
ville indfinde sig, en usikkerhed, som blev håndteret 
ved at holde døden på afstand:

Jeg ved jo, at jeg dør af det på et eller andet tidspunkt. 
Men om det bliver i dag eller om et år, det ved jeg 
ikke. Så nu er jeg holdt op med at tænke på det. For 
det kan da godt forpeste tilværelsen for én. (Kvinde, 
78 år)

Denne dobbelthed i forhold til dødens nærvær gjorde 
det igen også vanskeligt for nogle af respondenterne at 
forholde sig til sociale begivenheder, der skulle finde 
sted i den nærmeste fremtid.

Jeg prøver slet ikke at tænke fremtid. Nu begynder 
jeg så småt at tænke på julen. Men jeg planlægger 
ikke mit næste barnebarns konfirmation, som jeg 
førhen har været med til. Nej, en dag ad gangen – og 
en så lidt til. (Kvinde, 58 år)

Respondenterne forsøgte at finde en måde at leve med 
dødens dobbelthed, men ingen af dem havde talt med 
en sundhedsprofessionel om den sidste tid og døden. 
De havde haft samtaler, der relaterede sig til prognose 
og død, fx om estimeret overlevelsestid, respiratorbe-
handling og genoplivning. Disse samtaler blev dog 
ikke opfattet som egentlige samtaler, men snarere 
bemærkninger ude af kontekst, indeholdende faktuel 
information om prognosen. Det påvirkede opfattelsen 
af, hvad en samtale om fremtiden og døden kunne in-
deholde, og følgelig ønskede ingen af respondenterne 
at have en samtale om fremtiden, da de formodede, at 

den kun ville komme til at handle om, hvor lang tid de 
havde tilbage at leve i.

Ikke at tale om døden kan være med til at forstær-
ke den ensomhed og isolation, der er forbundet med at 
dø (15). Det, at ingen taler med mennesker med svær 
KOL om det at skulle dø og døden, kan således for-
stærke oplevelsen af eksistentiel ensomhed.

Konklusion
De 10 interviews med mennesker med svær KOL vi-
ser, som andre undersøgelser, at KOL giver svære, 
livsbegrænsende og livstruende symptomer. KOL-sy-
ge stigmatiseres og sygdommen gør det vanskeligt at 
opretholde og skabe sociale kontakter. Undersøgelsen 
bekræfter også, at til trods herfor, gives de syge kun 
begrænset eller ingen professionel støtte til at klare 
symptomerne og den forestående død. Det efterlader i 
høj grad de svært ramte KOL-syge alene og ensomme 
med lidelsen.

»Respondenterne opfattede ikke døden  
som et punkt i en fjern fremtid,  

men som tilstedeværende i hverdagslivet 
med varierende intensitet.«
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Perspektiv
Det er nødvendigt, at sundhedsvæsenet og de profes-
sionelle i alle faser af sygdommen forholder sig til KOL 
som en livstruende sygdom, der ender med død. Kon-
kret betyder det at lindre den syges symptomer og at 
forholde sig til den situation og de erfaringer, den syge 
er i/har: Livet begrænses stadigt mere og døden er en 
realitet, som kan indtræde snart eller siden. Et første 
skridt er at uddanne det personale, der har med KOL 
syge at gøre. Et andet skridt er at organisere indsatsen 
for borgere med svær KOL, så de oplever kvalificeret 
støtte og omsorg igennem hele sygdomsforløbet.

Et tredje nødvendigt tiltag er mere videndeling i 
samfundet i det hele taget om, hvordan det er at leve 
med og dø af KOL. Lungeforeningen og andre er i 
DK i gang med dette oplysningsarbejde. Ligesom der 
aktuelt arbejdes på mere uddannelse og bedre orga-
nisering af indsatsen for KOL-syge, herunder koor-
dinering af det professionelle og det frivillige arbej-
de. Disse tiltag er dog stadig langt fra at komme alle 
KOL-syge til gode.
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