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HveErRDAGEN MED KOL

KOL er en kronisk sygdom,

¥ som ikke kan behandles, men
symptomlindres. En borger/pa-
tient der far KOL, méa indstille sig

pé at leve livet pa en ny made.
lkke kun fordi sygdormmen giver
begrasnsninger i den fysiske udfoldelse, men ogsa fordi
borgeren/patienten er nadsaget til maske at lave store
livsstilseendringer; det kan vaere mere fysisk treening, sund
kost og rygestop for at forebygge sygdommens forveer-
ring. Derudover kan &ndengad, tanker om daden og skyldfo-
lelse komme til at fylde meget i hverdagen, og sygdommen
kan i mange tilfeelde opleves som steerkt begraensende.

Hvor betydningsfulde sendringerne, der skal laves, er,
afheenger selvfalgelig af, i hviken grad borgeren/patienten
er pavirket af sin KOL. Nar man oplever andenad, kan det
nemt blive styrende for, hvad man har lyst og overskud til at
foretage sig. For nogle vil basale geremal, som at spise,va-
ske sig, kleede sig pa og ga péa toilettet, ting som tidligere
ikke har kraevet de store kreefter, blive et problem.

Tingene méa geres i et andet tempo, og for mange sker det,
at der ma prioriteres mellem :
daglige opgaver. Mange bor-
gere/patienter mister gradvist
deres selvsteendighed, uanset
om det er de parerende eller
kommunen, der hjeelper. Det
kreever en stor sygdomsindsigt fra borgerens/patientens
side for at meerke efter: "Hvordan har jeg det i dag, hvad
kan jeg og hvad skal jeg prioritere idag?”

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO

DET ER SVART AT SE

KOL betegnes af mange som en usynlig sygdom. | hvile

ser borgeren/patienten som regel rask ud, og har sjesldent
andened. Mange borgere/patienter kan derfor opleve en
manglende forstaelse fra omgivelserne. Dette er bade set

i forhold til, at der bliver taget for meget over, eller at borge-
ren/patienten ikke far hjaslp nok til at klare hverdagen. Det
er derfor vigtigt, at der ligger en Kklar forventningsafstemning

mellem borgeren/patienten, de parerende og de sund-
hedsprofessionelle. Hvad er der brug for hjselp til, hvad Vil
borgeren/patienten gerne blive ved med at klare selv, og
hvad skal borgeren/patienten motiveres til at gere.

Det vigtigste er, at borge-
ren/patienten sé vidt mulig
bevarer mest mulig livskvalitet
blandt andet ved at han/hun
far den nadvendige hjeelp.

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO

MoTIVATION

Flere store undersogelser viser, at netop borgere/pa-
tienter med KOL faler sig oversete i sundhedssystemet.
De foler sig ofte ikke lyttet til og de faler sig meget ofte
stigmatiserede. Dette kan ende i en uvilie mod at sam-
arbejde med sundhedssystemet generelt, hvilket som
udgangspunkt kan gere madet med en borger/patient
med KOL sveert.

Det er essentielt, at vi som sundhedsprofessionelle er lyd-
hore overfor de ensker og 3

3
i

ressourcer og maotivation for de eventuelle livsstilsaen-

behov, borgeren/patienten
har. At vimed udgangspunkt
i, hvor den enkelte borger/

patient befinder sig, far

A
afdeekket vidensmaengde,

dringer, sygdommen kreaver. Vi ma herefter stotte op om
og motivere ud fra ovenstéende, sa borgeren/patienten
forstar alvoreni situationen, og sé& den enkelte far den
viden og den opbakning, vedkommende har brug for, for
at kunne leve bedst mulig med sin sygdom.

Dette kunne blandt andet vaere formidliing af kommuner-
nes tibud i form af hjeelp/hjeel-
pemidler, besag af fysio- og/
eller ergoterapeut, diestist eller
KOL-sygeplejerske samt de
rehabiliterende tilbud (treening,
KOL-skolg, lzer at leve med
kronisk sygdom osv.). Det handler om at laere borgerne/
patienterne at leve med sygdommen og de begrasnsnin-
ger den giver, uden at lade sygdommen styre levernaden
og forringe livskvaliteten. Det er ogsa vigtigt at borgere/
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patienter kender deres begraensninger og kender tegnene
pa forvasrring, s& de kan reagere passende og hurtigt og
forebygge en indlseggelse.

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO

FOREBYGGELSE OG TIDLIG
OPSPORING

Mange borgere/patienter har levet lsenge med KOL, uden
de har veeret bevidste om, at de er syge. Diagnosen stilles
ofte farst, nér lungefunktionen er veesentligt nedsat. Mange
har over tid veennet sig til et meget nedsat funktionsniveau,
hvor de er blevet gradvist mere inaktive og maske har
isoleret sig mere hiemme, da det er blevet sveert at komme
udenfor hiemmet.

Mange borgere/patienter fravesiger bevidst at ga tilleegen,
da de ikke vil "vide af", at de er syge. Men der er ogséa en
stor del, som skyder skylden pa den manglende energi og
det nedsatte funktionsniveau pa alderen, darlig kondition
osv. Disse borgere/patienter er ikke bevidste om, at jo fer
man "fanger” sygdommen, og jo fer man bliver sat i be-
handling, jo leengere opretholder man sit funktionsniveau,
0g jo leengere lever man. Sygdommen er blevet "a way of
life”

430.000
danskere
har KOL

200.000
af disse
ved det ikke

100.000 modtager
medicinsk
behandling

Kilde: lunge.dk

lfolge lunge.dk har ca. 430.000 mennesker KOL i Danmark,
heraf ved ca. 200.000 ikke, at de er syge, fordi de enten
ikke har faet diagnosen, eller fordi de er diagnosticerede
forkert. Kun 100.000 danskere er i medicinsk behandling
for KOL.

Vigtigheden af forebyggelse og tidlig
opsporing

En videreformidiing af observationer heraf er vigtig. lkke
kun for borgerens/patientens egen skyld, men ogsa sa
alle sundhedsprofessionelle bliver opmasrksomme pa
symptomerne ved KOL. P& den made har vibedre mulig-
hed for at finde den store gruppe, der lever med sygdom-
men uden at vide det. Symptomerne pa KOL er:

* Hyppige lungebeteendelser

*  Hoste, andenod og opspyt

* Nedsat funktionsniveau som felge af andenaden

*  Bvt veegttab

* Isolation

Det er vigtigt at seette ind med forebyggende tittag i form
af rygestop, motion, medicin og sund kost.

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO

DE svA&RE
SAMTALER

En borger/patient med KOL
har mange udfordringer bade
fysiske og psykiske i dagligdagen. Ud over den fysiske
stotte, som ekstra hjeslp og brug for hjiaslpemidler, der
pludselig kan veere brug for, er der mange tanker, der kan
presse sig pa. Mange nye problematikker skal loses. En
del af disse problemer kan for mange vaere et tabu at tale
om, daemnerne er sveere.

Det kan veere samtaler om daden, skam og skyld, stig-
matisering, depression, angst, sex, afferingsproblematik-
ker osv. Det er vigtigt, at vi som sundhedsprofessionelle
indoyder til samtaler om disse tabu pa borgerens/patien-
tens praemisser. Pa den méade kan vi vasre med til at oge
borgerens/patientens tryghed og livskvalitet fordi de foler
sig madt og anerkendt. Herigennem er vi som sundheds-
professionelle ogsa med til at forebygge depression og
isolation.
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SEXLIVET KAN OPRETHOLDES

Energibesparende samlejestillinger
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Manden er lungesyg

Kvinden er lungesyg

Ovenstaende kunne vasre en vejledning til at bevare et
aktivt sexliv. Borgere/patienter med sveer KOL vil have
sveert ved at gennemfere et samleje, idet selv enlile
anstrengelse medferer eget andened. Et kys pa mun-
den kan medfere ubehag og angst, da det kan veere
sveert at treekke vejret imens. Psykologiske faktorer kan
spille ind, fx hvemn der tidligere tog initiativet og periodevi-
se depressioner, samt at nogle kan fele sig ulaskre eller
frastedende. Bivirkninger fra medicin (inhalationssteroid,
blodtryksnedsesttende og antidepressiva) kan indvirke
pa lysten. Det er vigtigt at formidle, hvad borgeren/pa-
tienten selv kan gere for at bevare et aktivt sexliv: Holde
sig fysisk aktiv, kende gode vejritraskningsevelser, &ben-
hed ift. problemerne, fokus pa samlejestilinger, udnyt-
telse af tidspunkter med mest overskud, forebyggende
medicin inden oswv.
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DoDbEN

Daden fylder meget for borgere/patienter med KOL.

De har ofte ubehagelige forestilinger om, hvordan de
kommer til at do, idet mange forestiller sig, at de bliver
kvaltispyt eller veeske. De tror ikke at der er mulighed for
at lindre ubehaget.

Faktum er, at de fleste med KOL der en ganske fredelig
dod, hvor de sover stille ind.
Symptomerne ved KOL
lindres, som ved sympto-
merne ved lungekraeft. Der

er kommet mere fokus pa

muligheden for bade palliativ pleje og hospice til borge-
re/patienter med andre sygdomme end krasft blandt
andet KOL.

©co0o0o0o00000000 () 00000000000O0O

o

ANDENGD OG ANGST

Naesten alle borgere/patien-
ter med KOL oplever dagligt
en eller anden grad af
andengd. En stor del af
disse borgere/patienter
oplever neesten altid, at

J!III

WEERE l
andengad felges af angst for at da. Det er vigtigt, at vi
sammen med borgeren/patienten laver en individuel
handlingsstrategi for, hvordan andenoden afhjeslpes
bedst muligt. Derudover er det vigtigt, i den akutte
situation,at vi signalerer ro og overskud. Det er ogsa
vigtigt at vi som som sundhedsprofessionelle far

formidlet, at andenad som falge af fysisk aktivitet ikke er
farligt, medmindre der er andre bagvedliggende érsager.
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TELEMEDICIN KAN HJALPE
BORGEREN/PATIENTEN |
HVERDAGEN

TeleKit har fokus pa syg-
domsspecifikke symp-
tomer og eendring heraf
samt pa forebyggelse af
forvaerring. Derudover

giver TeleKit pamindelser

om erneering, traening, inhalationsmedicin samt rejse-
sastte-sig-test og fysisk aktivitet. Formalet er at oge
opmeerksomheden omkring sygdommen samt dag-
til-dag variationerne. Telekit kan understotte borgerens/
patientens egne faerdigheder - patient empowerment.

Borgeren/patienten laere at mestre deres sygdom og at
forebygge forvaerring. Graden af empowerment ages,
og borgerens/patientens egne ressourcer og kompe-
tencer er et middel til frigerelse fra sundhedsvassenet
og til sundhedsfremme. Det giver borgeren/patienten
mange fordele:
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*  Tryghed ved at vide, at bade borgeren/patienten *  Bedre anvendelse af inhalationsmedicin ved at
selv, sygeplejersken og leegen kan felge med i syg- blive mindet om at tage dette.
dommen.
*  Bedre ernaering og mere motion/aktivitet, ved at
*  Atdereren livine, som holder gje, hvilket medfarer, TeleKit minder borgeren/patienten om det, samt
at de kan og ter merei deres dagligdag udforelse af rejse-saatte-sig-test.

*  Sterre sygdomsindsigt, mere kontrol og mulighed
for selv at agere, hvis tilstanden forveerres

* Qget aktivitetsniveau ved at tage en saturations-
maéling og vide, at denne er OK , fx i forbindelse med
dagens aktiviteter, trasning eller andet.

OBSERVATIONER OG HANDLINGER

Social- og sundhedshjeelper

Observationer: Handlinger:
* Hvordan klarer borgeren/patienten dagligdagen? Statte op omkring borgerens/patientens egne ressourcer

* Far borgeren/patienten den hjeslp/de hjselpemidler, der er * Formidling af viden til borgeren/patienten om sygdommen KOL
behov for? og om at leve med sygdommen

* Hvilke feerdigheder/geremal giver borgeren/patienten Motivation til livsstilseendringer (rygestop, motion og aktivitet, sund

livskvalitet? kost)
* Har borgeren/patienten sygdomsindsigt og forstaelse for at * Motivation og formidling af renabiliterende tiltag i kommunen
leve med KOL? *  Tale med borgeren/patienten om, hvordan dennes liv er pavirket
* Tidlig opsporing — symptomer ved ikke-diagnosticerede og af KOL-sygdommen
forveerring ved diagnosticerede: hyppige lungebeteendel- *  Lave handingsstrategier i forhold til akut &ndened - hvad virker

ser, hoste, &ndened, nedsat funktionsniveau som falge af . ' o

R ) , * Evt. hjselpe borgeren/patienten med at prioritere krasfter
andenaden, evt. veegttab og isolation?

* Er borgeren/patienten deprimeret?

* Tager borgeren/patienten medicinen, og tages den rigtigt?
* Kunne borgeren/patienten have gavn af Telemedicin®?

* Videreformidle hvad du olbserverer

OBSERVATIONER OG HANDLINGER

Sygeplejerske og social- og sundhedsassistent skal ogsa kunne:

Observationer: Handlinger:

*

Tidlig opsporing ift. symptomer Formidling af viden til SSH om sygdommen KOL og om at leve

*  Erderbehov for ekstra stette fra tvasrfaglige samarbejds- med sygdormmen
partnere fra fx ergo-/fysioterapeut, dieetist, laege etc.? * Tage de svaere samtaler omkring sex, doden og andre tabuer
* Foler borgeren/patienten sig madt og hert af sundhedsvae- * Opstarte borgeren/patienten med Telemedi-cinske tiltag, hvis
senet behovet er det
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