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Praesentation af IPF-patienterne

Denne rapport undersgger IPF-patienters sygdomsforlgb og hverdagsliv. Undersggelsen bygger pa otte
kvalitative interviews med tre maend og fem kvinder, som alle er diagnosticeret med Idiopatisk Pulmonal
Fibrose (IPF). Med undtagelse af en enkelt befinder de alle sig i alderen 60-75 ar og bor geografisk spredt i
omraderne Midt-, Vest- og Senderjylland, Nordsjeelland og Hovedstadsomradet, hvorfor respondenterne
geografisk spreder sig fra land til by.

Blandt deltagerne er der stor spredning i sygdommens svaerhedsgrad. Fem respondenter har endnu
ikke store fysiske komplikationer af sygdommen, mens de tre resterende er iltbrugere. Derudover er der
ogsa stor spredning i, hvornar respondenterne har faet deres diagnose; en enkelt far stillet diagnosen
allerede i 2007, mens seks andre far IPF konstateret i darene 2011-2015, og en enkelt har fdet diagnosen for
nyligt i starten af 2016.

Sygdomsforstaelse

Foruden de konsekvenser de fysiske symptomer ved IPF har for den enkeltes hverdagsliv, genererer
diagnosen med IPF en overordnet eksistentiel usikkerhed, som bunder i den sygdomsforstaelse, der knytter
sig til diagnosen. Denne eksistentielle usikkerhed er sa altoverskyggende, at den indvirker pa alle aspekter
at patienternes liv.

Alle deltagere i undersggelsen forstar IPF som en progressiv og fatal sygdom uden mulighed for forbedring,
hvilket bygger pa fglgende tre elementer:

o Uhelbredelig: IPF betegnes af patienterne som en uhelbredelig sygdom, man ikke kan ggre noget
for at g@re forbedre. | betegnelsen uhelbredelig ligger en forstaelse af, at der ikke er tale om en
kronisk sygdom, man skal leve med i mange ar, men derimod en dgdelig sygdom. Joan forteeller
saledes, at hun ved diagnosen far at vide af en specialleege, at "vi kan ikke redde dig som sadan,
men vi kan forhale det mdske med de piller [Esbriet]’ (Joan, diagnose 2013, iltbruger).

e Kort prognose: For uden at vaere en uhelbredelig sygdom fylder det meget i patienternes
sygdomsforstaelse, at der er tale om et progressivt sygdomsforlgb med en kort prognose: “Jeg kan
huske lige sa tydeligt, at der stod [i en pjece], at levetiden var noget med et til fem dr eller et til tre
dr med idiopatisk fibrose. Og det gik mig meget pd.’ (Ole, diagnose 2007). Den korte
sygdomsprognose betyder, at patienterne fgler, at de lever pa en ’stakket frist’, som Gudrun, der
fortzeller, at hun fgler at ‘d@gden er rykket lidt teettere pd’ (Gudrun, diagnose 2016).

e Ukendt arsag: For mange af IPF-patienterne fylder det meget i deres bevidsthed, at arsagen til
deres sygdom er ukendt. ‘Men den lungesygdom er jo en, man ikke ved hvor kommer fra. Det er jo
mystik. Man ved ikke, hvad det er, der udlgser det. Men det synes jeg er maerkeligt, at man ikke kan
finde ud af. For der er jo altsG nogle mennesker, der dgr af det’ (Gudrun, diagnose 2016).

Denne sygdomsforstaelse har en indvirkning pa hele IPF-patientens hverdagsliv og oplevelse af
sygdomsforlgbet, hvilket vil udfoldes i de fglgende afsnit.
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Oplevelse af sygdomsforlgb

Undersggelsens deltagere oplever alle, at diagnosticeringen er forlgbet hurtigt, og samtlige respondenter
opsggte selv deres praktiserende laege, da de fglte at ‘der var noget galt’. Flles for deltagerne er dog, at
symptomerne har staet pa over laengere tid: ’(...) Det er jo ikke sddan, at det kommer her og nu og sd er det
lige pludselige voldsomt. Du fdr det lige sd stille og roligt. SG du veenner dig til det. Der kan godt vaere en
drraekke, hvor det har vaeret der. Hvor jeg bare har vaennet mig lige sa stille til, at det bliver sadan. Og sd pd
et tidspunkt sé falder hammeren’ (Ole, diaghose 2007).

Andre deltagere forbandt symptomer som stakandethed og traethed med darlig kondition: 'Altsd jeg
havde jo oplevet, at jeg blevet meget traet og forpustet, ndr det skulle ga rigtig steerkt. SG taenkte jeg, at det
erbare min ddrlige kondi — for det er den i hvert fald. Sa jeg tillagde det ikke sG meget, sa det kan godt vaere,
man kunne have opdaget det noget fgr’ (Mette, diagnose 2012).

Undersggelsen viser, at mennesker med IPF gennemgar en udviklings- og erkendelsesproces, idet de far
stillet en uhelbredelig diagnose - de skal med andre ord indstille sig pa en ny identitet og et nyt liv som
patient. Joan, som fik diagnosen i 2013, forklarer, hvordan hun i drenes Igb har lzert at acceptere
sygdommen og dens pavirkning pa hendes liv og hverdag:’ (...) det var da treels lige i starten. Indtil jeg fik
det sadan lidt mere pa plads. Og ligesom kunne vaenne mig til det. Altsa vaenne sig til det, det ggr man jo
ikke. Men man accepterer, at det er sddan. Det er jo en accept af din situation.” Joan kan efter eget udsagn
aldrig vaenne sig til livet som uhelbredelig syg, men hun forsgger i stedet at acceptere sin nye identitet som
patient. Gudrun har fgrst faet stillet diagnosen i 2016, fa maneder inden denne undersggelse, og har ikke
som Joan haft tid til at bearbejde det chok og kaos, som pavirker hverdagslivet for mennesker, som netop
er blevet diagnosticeret. Nogle dage har Gudrun stadig ikke rigtig forstaet, at hun faktisk er syg: 'Nogle
gange kan jeg slet ikke maerke noget, og sa kan jeg slet ikke forstd, at jeg har en lungesygdom. Der ma vaere
sket en fejl. Men sa taenker jeg, at jeg skal ned til Hanne [lungesygeplejerske], og sG ma jeg jo vaere syg. {...).
Det er en realitet. Det er ikke bare snyd.” Gudrun befinder sig, modsat Joan, i erkendelsesprocessen, og har
derfor endnu ikke accepteret, at hun er syg. Gudrun er dog bevidst om, at accepten af sygdommen er en
proces, som f@rst kan indtraeffe, nar chokket over at vaere uhelbredelig syg har lagt sig: ’ Alle de ting, jeg har
haft at taeenke, pd har taget s mange kraefter og energi. Men det skal nok komme pd plads. Jeg skal nok
acceptere, at sddan er det altsa.’

Hverdagen med IPF

Symptomer og deres begraensninger i hverdagen
Undersggelsen vidner om, at saerligt tre symptomer praeger pa IPF-patienters hverdag:

e Treethed (fatigue): Respondenterne oplever en overvaeldende fglelse af traethed: "Jeg tror, at det er
en anderledes traethed. Det er sveert at forklare, men det er som om arme og ben simpelthen er alt,
alt, alt for tunge’ (Bente, diagnose 2011). Denne traethed pavirker i hgj grad patienternes overskud
i hverdagen, og flere forteeller, at de ofte overvejer at aflyse sociale begivenheder pa forhand, da
de ikke kan overskue det: "Nogen gange ndr vi skal et eller andet, sG kan man godt taenke, Gh jeg
gider fandeme ikke, Gh det er traels. Men sG ndr man er i gang, sd taenker du jo ikke over det, sG er
man jo bare i det’ (Ole, diagnose 2007).
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e 'Forpustethed’: Patienterne oplever ofte at blive, hvad de italesaetter som ‘forpustede’. Der er her
ikke tale om andengd, men naermere oplevelsen at miste pusten hvis de fx gar pa trapper, slaeber
indkgbsvarer eller ggr rent: ‘Det er ikke nogen stor lejlighed, men jeg ma holde pause nadr jeg gar
rent (...) det [at st@vsuge] og sa gulvskrubben, det tager laengere tid end normalt, og sG ma jeg lige
saette mig lidt ned (...)" (Mette, diagnose 2012).

e Hoste: Mange med IPF papeger, at de dgjer med voldsom hoste: ’[Hoster] Nu starter jeg med at
hoste, og jeg tror (...) det er psykisk. Det starter altid, ndr jeg skal i gang med at snakke, men for det
meste kan jeg godt snakke mig varm’ (Gudrun, diagnose 2016).

Hvordan hverdagslivet ma tilpasses IPF
Undersggelsen viser, hvordan det at blive ramt af en sygdom som IPF har indflydelse pa disse menneskers

hverdagsliv. Fra starten af sygdomsforlgbet har patienterne mattet tilpasse og indrette deres liv og
hverdagsrutiner efter sygdommen. Graden af tilpasning i hverdagslivet er dog meget subjektiv og afhaenger
af sygdommens svaerhedsgrad, men i hgj grad ogsa af, hvilket liv patienten har levet forud for sygdommen.

For fem deltagere er deres sygdom endnu ikke sa fremskreden, hvorfor de har en oplevelse af, at de stadig
formar at opretholde samme livsstil som inden diagnosen, hvis blot de ggr tingene i deres tempo med
indlagte pauser. Dog papeger alle, at sygdommen i sma glimt pavirker deres sociale liv pa forskellig vis: For
Mettes vedkommende kan hun ikke laengere hygge og solbade med veninderne i Nyhavn, fordi medicinen
gor hende lysfglsom, og Bente ma droppe zumbaen med veninderne. Derudover er Ole ked af, at han ma
ngjes med at kigge pa, nar han er til fester, mens konen danser med andre.

Anderledes ser det ud for de deltagere som er i iltbehandling. De kan ikke lzengere opretholde
tidligere livsstil og vaner, fordi de er koblet til et iltapparat, som satter begransninger i hverdagen. Joan
har ikke laengere mulighed for at vaere social: Jeg kan ikke det samme. Slet ikke. Som jeg kunne i starten af
sygdommen. For der kunne jeg jo vaere med og kunne vaere ude. Var meget opsggende udadtil, for det har
jeg altid veeret. Sa det her med at skulle sidde inden for, det er ikke mig normalt. Men kroppen siger, at det
er det, du skal lige nu’ (Joan, diagnose 2013, iltbruger). Ligeledes har Joan efter sygdommen mattet
acceptere, at hun ikke laengere kan opfylde sin rolle som familiens overhoved:’(...) Jeg har altid veeret
‘overhovedet’ i familien efter vores foraeldre dgde. (...) hvis de andre havde problemer, sa var jeg den, der
kunne hjeelpe’. Men det kan jeg ikke mere. Og det har faktisk vaeret noget af det svaereste. Det var det der
med at acceptere, at jeg var ngdt til at sige nej (...).”

IPF har ogsa eendret Jgrgens hverdagsliv, da han ikke laengere er i stand til at vedligeholde
kolonihaven eller nyde tiden pa sin sejlbad, da han end ikke kan komme om bord. For Jgrgen og flere af de
mandlige deltagere, som i deres arbejdsliv har levet af at veere praktiske og bruge deres hander, har
sygdommen gjort, at de ikke lzengere kan udfylde deres rolle som ‘ggr-det-selv-mand’ hvorfor deres
maskulinitet har lidt et knaek. Herunder fgler de ogsa darlig samvittighed i forhold til deres samlever, fordi
de ikke leengere er den mand som de var.

IPF er en sygdom, som invaderer patienternes liv uanset om de er ny-diagnosticerede eller om de far ilt.
Derfor er der uanset sygdommens svaerhedsgrad behov for, at disse mennesker tilpasser og indordner
deres liv og hverdag pa sygdommens betingelser.
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Det usikre liv med IPF
‘Det uvisse er noget af det allervaerste at byde folk’ (Joan, diagnose 2013, iltbruger).

To ubesvarede spgrgsmal gar igen hos de adspurgte IPF-patienter: "Hvad er arsagen til IPF, og hvorfor har
netop jeg faet denne sygdom? og "hvornar skal jeg dg af IPF?’. Disse spgrgsmal kender ingen svaret pa, og
denne uvished er derfor med til at genere en eksistentiel usikkerhed for de ramte patienter. Dette er en
usikkerhed som gar ud p3, at alle de forklaringsmodeller og forstaelser man tidligere har levet ud fra brister
og man er usikker pa hele sin eksistens.

Den ukendte arsag betyder, at patienterne bliver ved med at lede efter arsagen til at de er blevet syge i
handelser tidligere i deres liv, sasom darlige lunger i barndommen, arbejdsmiljg og byforurening. For
Mette kommer denne uvished til udtryk som afmagt og frustration: ‘Hvis de [lzegerne] kunne have sagt, ‘det
kommer sig af det her og det her’, s havde man ligesom kunnet forholde sig til noget, men.. Jeg far bare at
vide “du har lungefibrose, men vi ved ikke hvorfor’. SG det der med at sige, at det er folk der arbejder med
det og det, eller g@r det og det.. det kan man ikke, og derfor har jeg meget sveert ved at placere hvorfor..
Det er naermest umuligt synes jeg. Jeg vil bare gerne have noget, der giver mening, at ‘det er fordi at...". Jeg
ville gerne laese mig frem til en drsag, men det findes jo ikke.” (Mette, diagnose 2012).

Samtidig betyder det, at IPF er en fatal sygdom med en kort prognose, at dgden bliver aktualiseret og
konstant er prasent - som Gudrun udtrykker det: 'Dgden er ligesom rykket lidt taettere pG’ (Gudrun,
diagnose 2016). Tidligere forestillinger og tanker om fremtiden brister som fglge heraf, hvilket Gudrun
beskriver: “Alle i min familie er blevet gamle, sa jeg har altid sagt til mine bgrn og bgrnebgrn, at jeg har
taenkt mig at blive 100 ar. En rask, gammel dame pG 100 dr. Og sa lige pludselig, sG vender bgtten(...) ‘Gud,
hvad hvis jeg kun lever 5 Gr mere? (...) det har givet mig uro om natten, hvor jeg sddan er vagnet op ’gisp!’.
Det er meget ubehageligt’ (Gudrun, diagnose 2016). Den enkeltes fremtid bliver saledes usikker, idet den
eneste vished i uvisheden er, at IPF pga. sin korte prognose fremskynder livets afslutning.

Det er i denne sammenhang bemarkelsesvaerdigt, at dgden ikke kun praesent for de, der er langt i
deres sygdomsforlgb, sdsom J@grgen, der det seneste ar er blevet darligere og darligere. Jgrgen taenker
derfor, at mange af de ting han foretager denne sommer, er noget han oplever for sidste gang: “Jeg taenker
meget over, at mange ting mdske er sidste gang (...) Jamen bare sddan nogle hverdagsting... (han bliver
bergrt) fx sa tror jeg, at denne sommer i kolonihaven bliver den sidste... (Jergen, diagnose 2015, iltbruger).
Men ogsa for de patienter, der endnu ikke er sa langt i deres sygdomsforlgb, og som har en stabil
sygdomstilstand, er dgden praesent:

"Men jeg er bekymret for, at det bliver veerre (...) jeg kan jo se, at det ender med, jeg kan jo se pa
sygehusene, at sd er det med kgrestol og iltapparat. AltsG, man fdr iltapparat, inden man dgr. Sa det er
sidste, du foretager dig. Man fdr et iltapparat, inden man ndr sa langt (Ole, diagnose 2007).

Disse eksistentielle bekymringer fylder sa meget i den enkeltes bevidsthed, at den ogsa pavirker den
enkeltes hverdagsliv. Dette ggr sig geeldende bade i form af at tankerne fylder sa meget, at det kan veere
sveert at fokusere pa de daglige ggremal: 'Sa det bruger jeg tid pd at taenke over. At man er tzettere pd
dgden. Og pad ens bgrn og bgrnebgrn. Det har jeg ligesom ikke fundet fred med endnu. (...)Og sa taenker
man, vil du braendes, vil du begraves eller ud i havet? (...) Det pdvirker mig pG en made, at jeg ikke kan
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koncentrere mig om at laese en bog. Der er for meget, der karer rundt deroppe’ (Gudrun, diagnose 2016).
Men samtidig affgder den eksistentielle tvivl en reekke konkrete usikkerheder i hverdagslivet:

Planlaegning
Tanker og bekymringer om sygdommens udvikling og dens betydning for fremtiden betyder, at det er svaert

for mennesker med IPF at planlaegge begivenheder ud i fremtiden — selv pa kort sigt: (...) Jeg vil ikke lzegge
planer. Altsa, dem tager vi lgbende (...) Altsa nu har vi en f@dselsdag, der star for dgren her til sommer, vi
bliver 70 d@r begge to. Og jamen sd er der jo lige om to dr, sd kan det vaere, at der bliver noget guldbryllup
0gsa. Altsda, men vi laver ikke nogen planer.’(Ole, diagnose 2007).

Mennesker med IPF lever derfor i en slags limbo, hvor de ikke fgler, at de har kontrol over deres eget
liv. Gudrun fortezeller saledes, hvordan hendes hverdagsliv er fyldt med uafsluttede ting: ‘Sddan som mit liv
ser ud nu, sa har jeg mange uafsluttede ting. Skal jeg saelge mit hus eller ej? Er det fornuftigt at gare det nu,
mens man er ved sine fulde fem? At man kan skabe sig et nyt liv et nyt sted. For hvis jeg taber vejret, sG kan
jeg jo ikke holde have. Hvis jeg skal se frem til det realistisk, og det er svaert, at veere realistisk, for nogle
gange tror jeg ikke pad det’ (Gudrun, diagnose 2016).

Arbejdsliv
Fire af de adspurgte IPF-patienter var ved diagnosetidspunktet stadig i arbejde, og for disse satte diagnosen

gang i mange overvejelser. Ole sagde saledes straks sit job op, da han ‘fandeme ikke [vil] gd pd arbejde og
spilde min tid derude. Sa kan jeg lige sG godt hygge mig med det, jeg har i min fritid’ (Ole, diagnose 2007).
Omvendt gnskede Bente, at blive pa sit arbejde, og kom derfor i fleksjob. Men Bente bekymrer sig meget
om, hvordan hendes arbejdssituation vil udvikle sig i fremtiden, og hun er allerede nu begyndt at leegge
penge fra til at kunne stoppe med at arbejde, inden hun nar pensionsalderen: “Jeg hdber, at jeg fdr rad til at
kunne stoppe med at arbejde, ndr jeg bliver 63-64ar. Men altsd — ja, det er jo i bund og grund pd grund af
min sygdom, kan man sige, for ellers havde jeg nok regnet med at blive ved, til jeg er 67ar’ (Bente, diagnose
2011).

Roller og sociale relationer

o /[gteskabet: Et aegteskab bygger pa faste roller og rutiner, som med sygdommens indtraeden ma
redefineres. Den ene part ma pga. sygdommen tilfgje ‘patient’ til sin liste af roller, hvorfor
2gteskabets dynamikker risikerer at blive forskubbet, idet roller og opgavefordelingen i
2gteskabet sendres i takt med sygdommens udvikling. Den progressive sygdomsudvikling og korte
prognose betyder desuden, at patienten og dennes pargrende ikke oplever, at der er tid til gradvist
at veenne sig til deres nye rolle i ®gteskabet.
Et par af de mandlige deltagere er szerligt bekymrede for at skulle efterlade deres hustruer:’ (...)
Jeg ville gerne overleve hende der [hustruen], fordi... Jeg faler, hun har lidt brug for mig. Jeg har i
hvert fald brug for dig [hustruen]’ (Erik 69 ar, diagnose 2015). Erik bekymrer sig i hgjere grad om
hustruens fremtid end om sin egen, fordi han fgler at hun har brug for ham.

e At veere til belastning/ darlig samvittighed: Flere respondenter bekymrer sig om, hvordan de i

fremtiden kan blive en belastning for deres pargrende: ’(...) jeg har set, hvordan [det er] nar det

bliver veerre, sa er det i kgrestol og sa er det med iltapparat. Og det kan jeg da godt frygte. Ikke sa
meget for mig, men det er ikke mig, der bliver belastet af det. Det bliver da enten min kone eller et
plejehjem. Det kan jeg da godt frygte’ (Ole, diagnose 2007). Andre som Jgrgen, der har det darligt
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med at hans kaereste og stedsgn ma Igfte de tunge ting i haven, oplever, hvordan sygdommens
begraensninger i hverdagen er med til at give darlig samvittighed overfor de pargrende.
e Bgrn og bgrnebgrn: Der er en tendens til, at szerligt kvinderne i undersggelsen er bekymrede for

deres relation til bgrn og bgrnebgrn. Gudrun bekymrer sig om, hvilke konsekvenser sygdommen vil
betyde for hendes relation til bgrnene i fremtiden: ‘Jeg taenker, det kunne vaere man skulle lave en
lille video til alle bgrneb@drnene hver isaer hvor jeg fortaeller dem hvor meget jeg elsker dem og
hvordan jeg tror deres liv kommer til at se ud. SG kan se tage den frem en dag nar jeg ikke er her
mere.’

Stigma

Ud over at en diagnose med IPF forarsager en raekke usikkerheder bade eksistentielt og i hverdagslivet,
oplever den enkelte IPF-patient en manglende forstaelse fra omverdenen, som efterlader patienten med en
folelse af at vaere misforstaet og at veere ladt alene.

‘Man ser altsa flere og flere, der gar med ilt. Men det er nok primaert dem med KOL. Og de irriterer mig lidt.
Fordi nar jeg kommer til at g med ilt, sG kommer de til at tro at jeg har KOL. Og det har jeg ikke.” (Erik,
diagnose 2015). Erik fortaeller i dette citat, hvordan han frygter, at omverdenen vil forveksle ham med en
KOL-patient, nar han engang far ilt. Flere af undersggelsens deltagere papeger, at deres sygdom ofte
forveksles med KOL af omverdenen, og som konsekvens heraf fgler de ikke, at deres behov som IPF-patient
bliver mgdt, hvilket kan skabe utryghed: ’[Pd rehabiliteringsholdet] var der KOL-patienter og mig. Og de
[underviserne] kendte kun til KOL dernede {(...) de havde ikke meget fornemmelse for hvad fibrose er. {...).
Altsd, jeg kunne godt cykle pa de der traeningscykler, men sddan en gymnastik én, der stdr og siger ’kom
nu’, det irriterer mig, for jeg har min egen begraensning. Og det kan godt veere at KOL-patienter skal paces,
men det skal jeg altsa ikke.. (Erik, diagnose 2015)

| samfundet eksisterer en stigmatisering af KOL, som en selvforskyldt sygdom forarsaget af rygning.
Dette betyder, at nar IPF-patienterne forveksles med KOL-patienter oplever de, at folk tror at deres sygdom
ogsa skyldes rygning: ‘De [bekendte] spgrger sommetider, "hvorfor har du faet det? Du har da aldrig
rgget’.’(Bente, 60 ar, diagnose 2011).

IPF-patienter fgler derfor, at de og deres sygdom bliver misforstaet, og de keemper derfor hardt for
at blive forstaet som IPF-patienter. Flere af de adspurgte respondenter bruger derfor netop rygning til at
differentierer mellem KOL og IPF. Dette gzelder fx Mette, der fortzeller, at man om gruppen af KOL-
patienter kan sige, at det skyldes rygning, mens det er sveerere at sige noget om IPF, fordi arsagen hertil er
ukendt (Mette, diagnose 2012). Selv de IPF-respondenter, som tidligere har rgget, ser ikke rygningen som
sygdomsarsag. Eksempelvis er Erik efter diagnosen stoppet med at ryge, men han pointerer samtidig at:
“Jeg har fdet at vide, at det er meget ddrligt at ryge, men at de[leegerne] ikke mener, at rygning er den
direkte drsag.’ (Erik, diagnose 2015).

Derudover fremhaver flere respondenter desuden, hvordan KOL-patienter, modsat IPF-patienter, har
mulighed for at forbedre deres egen sygdomssituation ved at stoppe med at ryge. Nogle af de deltagende
IPF-patienter udtrykker sdledes naermest en misundelse og frustration over, at mens KOL-patienter har
mulighed for at handle pa deres sygdom for at forbedre deres egen situation, er der ikke noget én IPF-
patient kan ggre:
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’‘Og de andre [KOL-patienter] kan ogsa gare noget ved det, ved at stoppe med at ryge. Og mange af dem de

rgg, de ryger jo stadigveek [...JFatter man det? Det g@r man altsd ikke.(...) . Og jeg mener bare, de kan godt
selv ggre noget ved det. Men dem giver de sa heller ikke gerne ilt. Sa skal det vaere slemt (Joan, diagnose

2013).

Iboende i diagnosen IPF er der saledes en stor uvished. Dette ggr det svaert for den enkelte at skabe mening
og sammenhaeng i sygdomsforlgbet, hvilket skaber en raekke af usikkerheder bade pa et eksistentielt savel

som pa et hverdagsnaert niveau. Samtidig mgder mennesker med IPF sjldent forstaelse fra omverdenen,

da de forveksles med KOL-patienter, hvor de bliver palagt en stigmatisering af sygdommen som vaerende

selvforskyldt.

Handtering af hverdagens uvished

Livsmod giver styrke til at handtere uvisheden
Hverdagen med IPF er praeget af uvished, hvorfor det er vigtigt for patienterne at skabe livsmod og hab, der
kan give dem styrke gennem alt det uvisse. Habet og livsmodet skabes pa fglgende mader:

Sma sejre i hverdagen: For den meget sociale Joan er det de sma sejre, som nar det lykkedes hende

at have samvaer med familien, der giver hende mod pa livet: 'Nu der i Igrdags da jeg tog derned til
det der familielejr ogsa (...). Og jeg var sammen med alle mine sgskende. (...) jeg skulle have endda
noget mod for at komme af sted, fordi det var om eftermiddagen. Jeg har det jo bedst om
formiddagen. Sa det var virkelig en sejr’ (Joan, diagnose 2013, iltbruger).

Det er ikke farligt at blive forpustet: Tanken om at blive ‘forpustet’ skaber angst og usikkerhed for
mange af deltagerne. For at undga en hverdag i angst for ikke at kunne fa vejret, forsgger flere at
berolige sig selv: 'Ndr jeg bliver stakdndet og star [traekker vejret hurtigt], sa taenker jeg, ‘det er ikke
farligt’. Sa stopper jeg op og praver at overkomme det. Traekker vejret helt ned i maven. Jeg tror

angsten kommer fordi kroppen vil have en til at reagere og traekke vejret ordentligt og helt ned i
maven. Og sd skal man huske, at det ikke er farligt. Du dgr ikke af det. Det er det redskab, jeg
bruger’ (Gudrun, diagnose 2016). Visheden om, at man ikke dgr af at blive forpustet skaber med
andre ord tryghed og livsmod.

Medicin skaber stabilitet: | en hverdag med usikkerhed oplever de fleste af deltagerne, at

medicinen har veaeret med til at skabe stabilitet i deres sygdomsforlgb: ‘Om det er pillernes effekt...
Det ma det jo naesten veere... at det er blevet betydeligt bedre (...) Ja. SG medicinen er genial.’.
Habet om lungetransplantation: For Joan skaber muligheden for en lungetransplantation hab og
livsmod i hverdagen: 'Ja. Altsa. Nu her [fgr transplantationen] der taenker jeg ikke sa langt frem.
Som jeg er nu. Men jeqg taenker, den dag jeg har faet lunger, sa taenker jeg frem. Og sa har jeg

meget, jeg skal have indhentet. Kan jeg godt sige dig. SG er der mange gnsker, der skal opnds’ (Joan,
diagnose 2013, iltbruger). Jgrgens sygdomssvaerhedsgrad er pa samme niveau som Joans, men
modsat hende er Jgrgen for gammel til at blive transplanteret. For Jgrgen er der derfor ikke noget
at haenge sit hab op pa: “Ja livsmod det er jo hvert fald ikke noget for mig... altsd med den her
sygdom, der har jeg jo ikke nogen fremtid... sa derfor faler jeg IKKE at jeg har mod pd livet (han
bliver meget bergrt)’ (Jgrgen, diagnose 2015, iltbruger).
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Erfaringsudveksling med andre IPF-patienter skaber tryghed
’Vi er gode til at bruge hinanden. Og give hinanden gode rad ogsa. Hvad ville vaere godt at ggre, hvad gar

du i den situation og sa videre. Det er ikke kun alt det darlige, vi snakker om, kan man sige’ (Bente, diagnose
2011).

Ngjagtig som livsmod og hab styrker patienterne i en hverdag fyldt med usikkerhed, skaber
samvaret med andre IPF-patienter tryghed og st@tte, som hjxlper patienterne gennem en usikker hverdag.

Bente og Joan har begge fast kontakt til andre lungepatienter; Joan igennem en af Lungeforeningens lokale
netvaerksgrupper og Bente har kontakt med to andre kvinder, der ogsa har IPF. Begge kvinder forteller at
det er rart altid at have nogen, man kan snakke med — nogen som kan satte sig i éns sted, og som man kan
spejle sig i. Men udover Bente og Joan er det kun et fatal af de deltagende IPF-patienter, der har kontakt og
kendskab til andre med IPF. Flere fremhaever dog diagnosetidspunktet som et konkret tidspunkt, hvor de
kunne have gavn af at tale med andre, fordi alt er nyt og fremmed, og flere er opmaerksomme p3, at
behovet igen vil opsta, nar deres sygdomstilstand forvaerres: ‘Det kan godt veere, det er en maerkelig tanke,
men det er umiddelbart min tanke, at behovet vokser med forvaerringen. Hvis jeg virkelig sejlede rundt og
ingenting kunne, sa ville jeg have det godt ved at hgre ‘det kan jeg heller ikke’ eller ’jeg har gjort det her, og
jeg har faet det 20 % bedre’. Men fordi jeg egentligt synes, at det gar meget godt, som det er nu [banker i
bordet], sG har det ikke vaeret et behov.” (Mette, diagnose 2012).
Derudover kraever det at indga i erfaringsudveksling og dialog med andre IPF-patienter fglgende
forudsaetninger:

e Sygdomserkendelse: For at indse at det kunne veaere gavnligt at tale med andre, der befinder sig i

samme situation som én selv, kraever det ngdvendigvis, at man selv har erkendt, at man er syg.
Selvom flere saledes retrospektivt kan se, at de ville have haft gavn af at mgde andre IPF-patienter i
starten af deres sygdomsforlgb, er det at erkende, at man er syg, som Gudrun beskriver, en proces,
som tager tid:
“Jeg har veeret lidt langsom om at fGd meldt mig ind [i Lungeforeningen]. Men jeg skulle jo f@rst lige
acceptere, at jeg var lungesyg. Jeg kunne ikke melde mig ind f@r. Det var for uhyggeligt. Sa er du jo
syg. Sd er det fordi jeg er alvorligt syg. Men jeg gik og taenkte pa det i et stykke tid, for jeg har jo
veeret inde og lure [...]Men jeg tror bestemt det er rart, at snakke med nogen.’ (Gudrun, diagnose
2016).

e Lligeveerdig sygdomstilstand: Det er ikke nok blot at have den samme diagnose for at kunne

udveksle erfaringer — det kreever ogsa, at man er pa samme stadie. Jgrgen forteeller saledes om,
hvordan han pa sit rehabiliteringshold mgder en anden IPF-patient, men som han har sveert ved at
identificere sig med, fordi denne person stadig er sa ung at han har mulighed for at fa en
lungetransplantation. Omvendt fortzeller Joan at hun fik meget ud af at tale med en anden kvinde,
fordi 'vi fulgtes i lungefunktionen’ (Joan, diagnose 2013, iltbruger).

Nar man har en sjeelden sygdom kan det derudover veere sveert at skabe kontakt til ligesindede, som
bor i naerheden. Mange med IPF ops@ger derfor i mangel af bedre Lungeforeningens lokale
traeningsnetveaerk, hvor de andre deltagere primaert er KOL-patienter: 'Det er selvfglgelig lidt det
samme, som med fleste KOL-patienter dernede. Vi kan ikke fa luft nogen af os alligevel. PG den made er
det jo ens, ikke '(Joan, diagnose 2013, iltbruger), men som Gerda pointerer: 'Jeg havde det jo ikke, som
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KOL-patienterne havde det. Jeg gik til lungetreening derovre sammen med KOL-patienterne, og jeg har
det ikke som dem’ (Gerda, diagnose 2013/14, iltbruger).

Sundhedsvasenet skaber tryghed i hverdagens uvished
For IPF-deltagerne skaber det tryghed, at de efter diagnosticeringen tilknyttes hospitalets lungeafdeling.

Alle deltagere pa naer én, bliver indkaldt til kontrol hver tredje maned, og disse kontroller skaber en relation
til personalet pa afdelingen, som i den grad er med til at skabe tryghed og kontinuitet i IPF-patienternes
sygdomsforlgb: ’Man er lidt et hjertebarn, de gar meget ud af at sige at “du er i bedste haender her og vi er
med dig hele vejen’ (Mette, diagnose 2012). De faste kontroller giver dog samtidig en fglelse af ambivalens,
da hver kontrol pa én og samme tid skaber tryghed, og utryghed da resultatet fortaeller om sygdommen er
stabil eller er forvaerret siden sidste kontrol.

| kontakten til almen praksis fgler deltagerne, at leegen tager dem alvorligt og lytter til dem. Flere
fortaeller, at laegen saetter sig ind i sygdommen og den enkeltes sygdomsforlgb. Blandt deltagerne er der
samtidig klare forventninger til, hvilken slags hjaelp henholdsvis almen praksis og lungeafdelingen kan
tilbyde, hvilket skaber tryghed. Patienterne henvender sig til almen praksis med hverdagssymptomer som
infektioner eller forkglelse, hvorimod de henvender sig til lungeafdelingen, nar det udelukkende er
relateret til IPF.

Viden om IPF skaber tryghed i hverdagens uvished
| en hverdag preeget af uvished finder IPF-patienterne tryghed i at have et direkte telefonnummer til en

sygeplejerske pa lungeafdelingen. Derfor er lungeafdelingen deres foretrukne sted at s@ge viden.
Lungeafdelingerne naerer omsorg for patienterne ved at frardde dem at 'google’ sig frem til informationer
om IPF, fordi ikke alle kilder pa nettet er valide, hvilken fremfor tryghed risikerer at skabe bekymring.
Generelt fgler deltagerne sig velinformerede omkring IPF og de fleste har stor tillid til lungeafdelingen.

Mulige stgttende indsatser til IPF-patienter

Overordnet set har IPF-patienterne behov for stgtte til at handtere de mange usikkerheder som diagnosen
affgder — bade pa et eksistentielt niveau savel som i hverdagslivet. Fglgende indsatsomrader kunne vzere:

e Behov for stgtte til at handtere det at leve med en progressiv og fatal sygdom og den usikkerhed,
som dette frembringer. Herunder er sarlige fokusomrader:

Diagnosetidspunktet og den fgrste tid herefter

At forlige sig med at leve med en sygdom, hvor arsagen er ukendt

At handtere omverdenens manglende kendskab til og forstaelse for IPF

[It som en markant negativ oplevet milepeel

o O O O O

At turde leve et liv, trods usikker fremtid

Tanker om dgden og den sidste tid

e Hjaelp til skabe relationer til og netvaerk med andre IPF-patienter — fysiske savel som virtuelle.

e Behov for stgtte til pargrende — selvom fokus for undersggelsen ikke var pa de pargrende, fremgik
det af interviewene at ogsa pargrende pavirkes af de mange usikkerheder, som en progressiv
sygdom fremkalder.
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