
� � � � � � � � � �  � �  � � � � � � � � � �  

Ånde-nød

En undersøgelse af eksistentielle og åndelige fænomeners betydning for alvorligt syge
patienter med kronisk lungelidelse
Ilkjær, Ingeborg

Publication date:
2012

Document version
Også kaldet Forlagets PDF

Citation for published version (APA):
Ilkjær, I. (2012). Ånde-nød: En undersøgelse af eksistentielle og åndelige fænomeners betydning for alvorligt
syge patienter med kronisk lungelidelse. Det Teologiske Fakultet. Publikationer fra Det Teologiske Fakultet Nr.
33 http://www.teol.ku.dk/Forskning/publikationer/

Download date: 21. jun.. 2021

https://curis.ku.dk/portal/da/publications/aandenoed(d624d67f-7936-4d8c-91ae-ea97ea9d9b95).html
https://curis.ku.dk/portal/da/publications/aandenoed(d624d67f-7936-4d8c-91ae-ea97ea9d9b95).html
http://www.teol.ku.dk/Forskning/publikationer/


 

 

Preaching 
as a Carnivalesque Dialogue 

- between the ‘Wholly Other’ and ‘Other-wise’ 
Listeners

Ånde-nød  
En undersøgelse af eksistentielle og åndelige 
fænomeners betydning for alvorligt syge 
patienter med kronisk obstruktiv lungelidelse

Å
nde-nød 

Publikationer fra Det Teologiske Fakultet        33           Kr. 150        

Ånde-nød  
En undersøgelse af eksistentielle og åndelige fænomeners betydning for 
alvorligt syge patienter med kronisk obstruktiv lungelidelse

I N G E B O R G  I L K J Æ R 

ISBN 978-87-91838-46-0

I N G E B O R G  I L K J Æ R 

IN
G

EB
O

R
G

 ILK
JÆ

R



 

 

Preaching 
as a Carnivalesque Dialogue 

- between the ‘Wholly Other’ and ‘Other-wise’ 
Listeners

Ånde-nød  
En undersøgelse af eksistentielle og åndelige 
fænomeners betydning for alvorligt syge 
patienter med kronisk obstruktiv lungelidelse

Å
nde-nød 

Publikationer fra Det Teologiske Fakultet        33           Kr. 150        

Ånde-nød  
En undersøgelse af eksistentielle og åndelige fænomeners betydning for 
alvorligt syge patienter med kronisk obstruktiv lungelidelse

I N G E B O R G  I L K J Æ R 

ISBN 978-87-91838-46-0

I N G E B O R G  I L K J Æ R 

IN
G

EB
O

R
G

 ILK
JÆ

R



  



 

ÅNDE-NØD 
 

En undersøgelse af eksistentielle og åndelige fænomeners 
betydning for alvorligt syge patienter med kronisk obstruktiv 

lungelidelse 
  



  





ÅNDE-NØD 
En undersøgelse af eksistentielle og åndelige fænomeners betydning for 
alvorligt syge patienter med kronisk obstruktiv lungelidelse 

©: Ingeborg Ilkjær 

ISBN: 978-87-91838-46-0 (trykt) 
ISBN: 978-87-91838-62-0 (pdf) 

Tryk: 
Humanioras Bygningsdrift ASC-Grafisk 
Københavns Universitet 

Udgivet af: 
Afdeling for Systematisk Teologi 
Det Teologiske Fakultet 
Københavns Universitet 
Købmagergade 46 
DK 1150 København K 
www.teol.ku.dk/ast 



Tak 
 
En stor tak til patienterne for gavmilde fortællinger om, hvad det vil sige at 
leve med KOL. 
Dernæst en stor tak til mine universitetsvejledere, Hans Raun Iversen og 
Karin Anna Petersen, uden jeres kloge og trofaste følgeskab havde det ikke 
været muligt at gennemføre projektet. 
En stor tak skal lyde til følgende: 
- til Diakonissestiftelsens direktion og bestyrelse. En særlig tak, fordi I 

har tagets så vel imod projektet, 
- til Bispebjerg Hospital og Frederiksberg Hospitals ledelse og forsk-

ningsenhed. En særlig tak til sygeplejerskerne ved lungeambulatorierne, 
- til Universitetet i Bergen for at være med ved ph.d. seminar - for diskus-

sioner, interesse og åbenhed,  
- til Diakonissestiftelsens Uddannelsescenter, med særlig stor tak til kol-

legaer og studerende, som utrættelig har diskuteret med mig og vist inte-
ressere for dette projekt,  

- til mine medlæsere og hjælpere: HC Gulløv, Jørgen Ilkjær, Hans Jørgen 
Slivsgaard, Kurt Nielsen, Signe Christensen og Rasmus Damgaard, 

- til Birgit Kofoed Lynggaard for daglig støtte og diskussioner, 
- til Anitta Nielsen for daglig støtte og forplejning, 
- til mine dejlige børn, børnebørn, store familie og gode venner, som alle 

har bidraget med at gøre alting godt for mig, 
- i taknemmelig erindring har min mand Yngve Damgaard (  29. juli 

2010) utrætteligt hjulpet og støttet mig. 
  

http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/7/79/Latin_cross.png


  



1 INDLEDNING ................................................................................................ 11 

1.1 Projektets idé og fokus ................................................................................ 11 

1.2 Projektets formål og opbygning ................................................................. 13 

1.3 Baggrund for projektet ............................................................................... 20 
1.3.1 Forskning og litteratur om åndelige og eksistentielle fænomener 
hos patienter med en livstruende sygdom ........................................................ 20 
1.3.2 Forskning og litteratur i relation til at leve med svær KOL set fra et 
patientperspektiv .............................................................................................. 22 
1.3.3 Overvejelser på baggrund af litteraturgennemgangen ............................ 25 

2 SYGDOMSBILLEDER ................................................................................. 27 

2.1 Det medicinske sygdomsbillede .................................................................. 27 
2.1.1 Årsager til kronisk obstruktiv lungesygdom .......................................... 29 
2.1.2 Sygdomsforløbet ..................................................................................... 29 
2.1.3 Antagelser på baggrund af medicinsk viden om KOL ........................... 31 

2.2 Sygdomsbilleder fra et patientperspektiv ................................................. 33 
2.2.1 Overvejelser set fra et patientperspektiv ................................................ 38 

3 UNDERSØGELSENS EPISTEMOLOGISKE GRUNDLAG ................... 40 

3.1 Projektets definition af eksistentielle og åndelige fænomener ................ 40 
3.1.1 Det eksistentielle ..................................................................................... 40 
3.1.2 Det åndelige ............................................................................................ 41 
3.1.3 Afgrænsning af eksistentielle og åndelige fænomener ........................... 44 

3.2 Undersøgelsens fænomenologiske grund .................................................. 45 
3.2.1 Kroppens betydning ................................................................................ 47 
3.2.2 Sansning, forståelse og tydning .............................................................. 50 
3.2.3 Omsorg og fænomenologi ...................................................................... 52 

3.3 Undersøgelsens hermeneutiske grund ....................................................... 56 

4 UNDERSØGELSENS FREMGANGSMÅDE OG 
METODOLOGISKE REFLEKSIONER ....................................................... 60 

4.1 Forskerens position ..................................................................................... 60 

4.2 Udvælgelse af informanter ......................................................................... 61 

4.3 Det kvalitative forskningsinterview i undersøgelsen ............................... 67 



4.3.1 Interviewformen ...................................................................................... 70 

4.4 Etiske overvejelser....................................................................................... 71 

4.5 Analyse af det indsamlede interviewmateriale ......................................... 72 
4.5.1 Transskriptioner og afklaring af materialet ............................................ 72 
4.5.2 Analyse af interviewmaterialet ............................................................... 74 

4.6 Overvejelser om undersøgelsens kvalitet .................................................. 76 

4.7 Analytiske perspektiver på undersøgelsens fænomener ......................... 78 

4.7.1 At tro .......................................................................................................... 79 
4.7.1.1 Tro i et fænomenologisk perspektiv .................................................... 79 
4.7.1.2 Tro og tvivl .......................................................................................... 81 

4.7.2 At håbe ...................................................................................................... 85 
4.7.2.1 Håb i et fænomenologisk perspektiv ................................................... 85 
4.7.2.2 Håb i et eksistensfilosofisk perspektiv ................................................ 86 
4.7.2.3 Det metafysiske håb ............................................................................. 88 

4.7.3 At være afhængig ..................................................................................... 89 
4.7.3.1 Afhængighed i et fænomenologisk perspektiv .................................... 89 
4.7.3.2 Eksistentiel ensomhed og angst og mangel på nærvær ....................... 90 

4.7.4 Døden ......................................................................................................... 91 

4.7.5 Stigma ........................................................................................................ 94 

5 PRÆSENTATION, ANALYSE OG FORTOLKNING AF 
UNDERSØGELSENS INTERVIEWS ............................................................ 98 

5.1 Sytten livs - og sygehistorier ....................................................................... 98 

5.2 Troens betydning for patienter med KOL .............................................. 116 
5.2.1 At være eksistentielt troende som kulturkristen ................................... 117 
5.2.2 At være ambivalent overfor religiøs tro ............................................... 121 
5.2.3 At være tvivlende i forhold til religiøs tro ............................................ 131 
5.2.4 At være forankret i religiøs tro ............................................................. 135 
5.2.5 At være eksistentielt troende ................................................................ 138 
5.2.6 Sammenfatning af troens betydning for patienter med svær KOL ...... 143 

5.3 Håbets betydning for patienter med svær KOL .................................... 146 
5.3.1 Håb, tid og livsmod ............................................................................... 148 
5.3.2 Sammenfatning af håbets betydning for patienter med svær KOL ...... 152 



5.4 Afhængighed hos patienter med svær KOL ........................................... 153 
5.4.1 Isolation og ensomhed .......................................................................... 156 
5.4.2 At betyde noget for andre ..................................................................... 160 
5.4.3 Sammenfatning af afhængighedens betydning hos patienter med 
svær KOL ....................................................................................................... 163 

5.5 Døden fra den syges perspektiv ............................................................... 164 
5.5.1 Den tilslørede angst .............................................................................. 164 
5.5.2 Metaforer............................................................................................... 167 
5.5.3 Uvidenhed om KOL.............................................................................. 171 
5.5.4 Den utilslørede angst ............................................................................ 173 
5.5.5 Selvmordet som mulighed .................................................................... 174 
5.5.6 Angst og ensomhed ............................................................................... 176 
5.5.7 Angsten for tiden .................................................................................. 177 
5.5.8 Døden og kærligheden .......................................................................... 178 
5.5.9 Sammenfatning af dødens betydning for den alvorligt syge patient 
med svær KOL ............................................................................................... 179 

5.6 Stigmatiseringsprocessen .......................................................................... 180 
5.6.1 At være ryger eller tidligere ryger ........................................................ 180 
5.6.2 Ulighed i sygdom .................................................................................. 183 
5.6.3 Resultatet af stigmatiseringsprocessen ................................................. 186 
5.6.4 Sammenfatning af stigmatiseringsprocessens betydning for 
patienter med svær KOL ................................................................................ 188 

6 DISKUSSION AF UNDERSØGELSENS FÆNOMENER ..................... 190 

6.1 Diskussion af troens betydning ................................................................ 190 

6.2 Diskussion af håbets betydning ................................................................ 194 

6.3 Diskussion af åndenøden og dødens betydning ...................................... 195 

6.4 Diskussion af omsorgens og afhængighedens betydning ....................... 197 

6.5 Diskussion af stigmatiseringens betydning ............................................. 199 

7 KONKLUSION ............................................................................................ 203 

7.1 Betydningen af eksistentielle og åndelige fænomener i forhold til 
patienter med KOL ......................................................................................... 203 

7.2 Betydningen af eksistentielle og åndelige fænomener i et filosofisk 
og religionsfilosofisk lys .................................................................................. 205 



8 PERSPEKTIVER PÅ UNDERSØGELSENS RESULTATER ............... 207 

8.1 Omsorg for den alvorligt syge patient med KOL .................................. 207 

8.2 Udfordringen til den institutionelle diakoni ........................................... 213 

DANSK RESUMÉ ........................................................................................... 216 

ENGLISH SUMMARY .................................................................................. 219 

LITTERATURLISTE ..................................................................................... 222 

BILAGSFORTEGNELSE .............................................................................. 237 
 











Indledning   15 

sesituationer mellem liv og død, kan ikke begribes med et fænomenologisk 
begrebsapparat alene (Hermansen et al. 2002: 14). Derfor er det hensigts-
mæssigt at supplere fænomenologien med hermeneutisk refleksion og for-
ståelse (Ricoeur 1979: 49-55). 

Interviewmaterialet blev analyseret, organiseret og kategoriseret for at 
se, hvilke eksistentielle og åndelige fænomener, der var tydelige, overra-
skende eller særligt påtrængende. Udvalgte fænomener reflekteres filoso-
fisk og er med til at bringe forståelsen af fænomenets betydning frem i lyset 
og overskride den viden, vi allerede har, når det handler om at leve med 
svær og meget svær KOL. 

Til sidst diskuteres projektets resultater i forhold til fænomenernes be-
tydning og perspektiver i to sammenhænge: 1) sundhedsvidenskab, med 
særligt hensyn til pleje og omsorg og 2) den humanvidenskabeli-
ge/teologiske tradition, herunder særligt institutionel diakoni.  
tradition  

 
Fig.1 Skitse over undersøgelsesforløbet. 

 
b. 27 interviews med 
17 patienter med KOL 











20   Ånde-nød 
 

Dermed fastholdes interviewene som primære, mens de filosofiske bidrag 
redigeres sådan, at de alene bringes i spil, hvor de er af direkte relevans for 
studiets empiriske fund. I kapitel 6,7 og 8 diskuteres undersøgelsens resul-
tater efterfulgt af en samlet konklusion og perspektivering.  

1.3 Baggrund for projektet 
 
I dette afsnit undersøges den forskning og forskningslitteratur, der findes 
mht. eksistentielle og åndelige fænomeners betydning hos alvorligt syge 
mennesker og specifikt, hvilken forskning der omhandler patienter med 
kronisk obstruktiv lungelidelse set fra et patientperspektiv. 

Viden om eksistentielle og åndelige fænomener i relation til sygdom og 
sundhed er omfattende inden for international litteratur og er især øget in-
den for de seneste ti år (Lee og Newberg 2005). Dette afspejler sig i littera-
tursøgning før og under arbejdet med dette projekt. Den største del af litte-
raturen handler om meningstilkendegivelser fra sundhedspersonale, hvor 
især den nordamerikanske litteratur er rigt repræsenteret med udsagn og 
informationer, der er tæt knyttet til de mange forskellige religiøse samfund 
og deres praktikker, som umiddelbart er vanskelig at overføre til nordisk 
tænkning, kultur og praksis (Koenig 2001; Cook 2004). 

1.3.1 Forskning og litteratur om åndelige og eksistentielle fæ-
nomener hos patienter med en livstruende sygdom 
 
Systematisk endsige empirisk forskning inden for sjælesorg findes kun spo-
radisk i Danmark. I Norge, Sverige og Finland har man en stærkere traditi-
on (fx Wikström 1998; Grevbo 2006: 408-433). Teologisk forskning og 
litteratur i forhold til empiriske studier af sygdom og lidelse er i Danmark 
først så småt under udvikling i disse år (fx Møller Jensen 2005;  Ausker et 
al. 2008; Hvidt 2007; Hoff et al. 2008). Teologer har hidtil forholdt sig til 
det eksistentielle og til lidelse ud fra teoretiske fænomenologiske studier. 
Behandling af temaer som teodicé (Wolf 2009), eskatologi (Værge 2007; 
Teglbjærg 2009) er eksempler herpå. Inden for praktisk teologi er sjælesor-
gen hovedsagelig behandlet i oversigtsform i lærebøger (Harbsmeier 1995: 
384; Busch 2000; Bach 2004; Falk 2010). Søger man i vore nabolande efter 
forskningsprojekter, der teologisk undersøger alvorligt syge menneskes liv, 
er det især inden for hospicearbejde og palliation, der eksisterer undersø-
gelser (Bolmsjö 2002; Bøe 2008). Et mindre bidrag inden for hospice i 
Danmark finder man fra tre sygeplejersker Sievers, Nielsen og Riis (Sie-
vers 2003; Nielsen 2005, Riis 2008). 

Inden for religionspsykologien er det den nordamerikanske litteratur, 
som dominerer feltet. Der arbejdes blandt andet med at belyse sammen-
hængen mellem tro/religion og helbred (Pargament 1997, 2007; Koenig et 





http://www.tro-helbred.org/
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1) Gardiners (2009) undersøgelse viser, at patienternes forståelse for, at 
deres lidelse er en dødelig sygdom, er yderst ringe. De fleste patienter er 
uvidende om sygdommens irreversible skader og dens prognostiske karak-
ter, og kun få er klar over, at de vil dø af KOL. På trods af dette udtrykte de 
fleste bekymringer for forværring i deres sygdomstilstand. Det var især 
frygten for at dø af åndenød eller kvælning, der optog dem. Ingen af patien-
terne havde drøftet deres bekymringer med sundhedspersonalet. 2) Ek og 
Ternestedt (2008) viser, at dagligdagen for mennesker med KOL er ramt på 
flere forskellige måder. De beskriver, hvordan fysiske begrænsninger tvang 
patienterne til at afstå fra meningsfulde aktiviteter i hverdagen, og hvordan 
det førte til social isolation. Dagliglivets følelser vaklede mellem at opleve 
livet som meningsfyldt og meningsløst. Der, hvor patienten havde den 
overbevisning, at livet var meningsfuldt, var der energi og lyst til at fort-
sætte med at leve, og der var en forestilling om en fremtid til stede. 3) 
Habraken et al. (2008) undersøger stilheden omkring KOL patienterne i 
slutfasen af sygdommen. Terminale patienter med KOL udtrykker ikke ak-
tivt, at de ønsker hjælp, fordi de ikke anser deres begrænsninger for at være 
unormale, eller fordi de ikke har indset de muligheder, der er for at forbed-
re deres situation. Disse resultater tyder på, at man i denne fase af syg-
dommen bør fokusere på at forbedre hverdagen i stedet for blot at fokusere 
på forbedring af lungefunktionen. Fagfolk i sundhedsvæsenet bør aktivt 
undersøge, hvilken form for praktisk hjælp der kan vedligeholde daglige 
aktiviteter. 4) Curtis et al. (2008) undersøger, hvordan information om 
prognosen har betydning for at bevare håbet hos patienter, der lever med de 
to livsbegrænsende sygdomme KOL og lungecancer. De finder frem til en 
vigtig variation i de måder, hvorpå man kan understøtte både patienter og 
familier, fx ved at give klart udtryk for, at der er brug for mere forskning på 
området. 5) Hasson et al. (2008) finder i deres undersøgelse, at patienterne 
kun var villige til at diskutere medicinsk behandling, og at de ikke ville 
diskutere palliativ pleje, fordi det blev associeret med deres forestående 
død. 6) Kanervisto et al. (2007) undersøgte, hvem der støtter KOL patien-
ten i hverdagen. Personerne i undersøgelsen giver udtryk for, at det er vig-
tigt at have et godt forhold til dem, der er med til at pleje og behandle. De 
betragter ægtefællen som en uvurderlig støtte i hverdagen. 7) Barnett 
(2005) beskriver i sin undersøgelse, hvordan KOL har en invaliderende 
virkning på alle dagliglivets forhold. Åndenød bliver identificeret som den 
tungeste byrde, fordi den fører til angst, panik og frygt. 8) Robinson (2005) 
viser i sin undersøgelse, at alle deltagerne i projektet havde fysiske og fø-
lelsesmæssige problemer, som hovedsageligt var forårsaget af åndenød. 
Halvdelen af de ti deltagere taler om depression, otte om at KOL har haft 
stor indflydelse på deres familieliv. Informanterne fortæller om, hvor svært 
det var at stoppe med at ryge og den skyld, de følte, da de indså, hvad det 
betød for dem. Fem af deltagerne fortæller om et behov for bedre oplysning 
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om diagnosen og prognosen. Konklusionen er, at svær KOL har stor ind-
virkning på alle aspekter af en patients livskvalitet. Der er behov for en pal-
liativ, tværfaglig tilgang fra primær og sekundær sundhedspleje, bedre so-
ciale ydelser og en indsats fra de frivillige organisationer. Det er desuden 
nødvendigt at gå ind i sygdomsforløbet på et tidligere tidspunkt. Patienter-
ne bør opfordres til at deltage i planlægningen og forvaltningen af behand-
lingen for i fremtiden at kunne forbedre deres oplevelse af sygdommen. 9) 
Seamark et al. (2008) finder, at tab i forbindelse med KOL afspejler tab af 
personlig frihed og værdighed og forventninger til fremtiden. Tilpasning til 
den nye situation inkluderer strategier til at håndtere følgerne af sygdom-
men. Undersøgelsen bekræftede social isolation, og det ubønhørlige fald i 
aktiviteter i hverdagen. Adaptive strategier var almindelige, og nogle posi-
tive aspekter blev identificeret. Støtte fra den primære sundhedssektor blev 
værdsat. Presset på pårørende var meget betydeligt. 10) Curtis et al. (2002). 
Patienter med KOL, AIDS og kræft viste mange ligheder i deres syn på 
vigtige eksistentielle områder, og der var et stort behov for at blive taget 
vare på i den sidste tid. For KOL patienter var det især fem områder, der 
skilte sig ud: At få mere viden om 1) diagnosen og sygdomsforløbet, 2) be-
handlingsmulighederne, 3) prognosen, 4) hvordan man dør af sygdommen, 
og 5) hvilke muligheder der var for pleje i den sidste tid. 

1.3.3 Overvejelser på baggrund af litteraturgennemgangen 
 
Konklusionen på litteraturgennemgangen er, at der ikke foreligger empirisk 
funderede undersøgelser og systematisk udviklede antagelser om, hvad der 
ud fra et patientperspektiv kendetegner eksistentielle og åndelige fænome-
ner hos alvorligt kronisk lungesyge i Danmark. 

De udenlandske undersøgelser peger på, at patienter med en alvorlig 
kronisk lungesygdom som KOL er nødt til at gennemgå en proces med for-
soning eller afvisning af nye livsbetingelser. Disse mulige valg aktualiserer 
eksistentielle oplevelser og erfaringer, fordi de er væsentlige, når der er tale 
om patienternes mulighed for t mestre deres livssituation (Barnett 2005; Ek 
og Ternestedt 2008; Gardiner 2009). 

Dertil kommer, at mange af de kronisk lungesyge i forholdet til deres 
livsbetingelser oplever, at de ikke bliver mødt med indsigt og forståelse fra 
pårørende og de professionelle i sundhedsvæsenet (Gore et al. 2000; Ek-
man et al. 2007). Måske ikke af uvilje, men af mangel på viden om, hvor-
dan livet erfares, når manglende livsudfoldelse og afhængighed af medi-
cinsk behandling og andres hjælp melder sig (Aguilar 1997; Mehnert 2006; 
Elofsson et al. 2004). 

En anden iagttagelse er, at nogle af de mere velundersøgte fænomener, 
man ser hos kræftpatienter vedrørende det eksistentielle og åndelige, ikke 
behøver at være meget forskellige fra, hvad alvorligt syge lungepatienter 





 

2 Sygdomsbilleder 
 
I dette kapitel beskrives KOL ud fra to vinkler: 1) Det medicinske perspek-
tiv og 2) et patientperspektiv. 

Det medicinske sygdomsbillede beror på en objektiverende beskrivelse 
af sygdommen KOL, hvor forekomst, ætiologi, patogenese, diagnose, be-
handling og prognose står i centrum. I den medicinske beskrivelse søger 
man en fælles klinisk definition og forklaringer, som udskiller KOL fra an-
dre lungesygdomme, og dermed et grundlag for at give patientgruppen en 
bedre behandling og udvikle nye tiltag, der kan forbedre deres livssituation.  
Sygdomsbeskrivelserne må imidlertid gå videre fra den faktuelle medicin-
ske viden om sygdommen KOL set fra et sundhedsfagligt perspektiv til et 
patientperspektiv. Disse sygdomsbilleder har til opgave at fremstille syg-
dommen KOL, på grundlag af gengivelser fra et første persons perspektiv. 
Hensigten med dette er at få os til at forstå sygdommen konkret perciperet 
og sanseligt oplevet og erfaret i en situeret livsverden: Hvad vil det sige at 
leve med svær åndenød i hverdagen, og hvilke følger får det for det levede 
liv? Da der ikke i litteraturen eksisterer patientbeskrivelser fra første per-
sons perspektiv, har jeg anvendt mine egne interviews til at beskrive områ-
det. 

2.1 Det medicinske sygdomsbillede 
 
Kroniske lungesygdomme inddeles i de restriktive og de obstruktive typer. 
De restriktive er hæmmende for åndedrætsbevægelserne, og de obstruktive 
hører til den kategori, der er spærrende for luften. De personer, som har 
deltaget i denne undersøgelse, lider af en alvorlig grad af lungesygdom, der 
hører til de obstruktive. Der er gennem årene anvendt andre betegnelser. De 
mest anvendte er: kronisk bronkitis, emfysem og rygerlunger. Rygerlunger 
er ikke en retvisende betegnelse, idet KOL kan have andre miljøårsager end 
tobaksrygning. 

KOL betyder, at åndenød, pibende/stødende vejrtrækning, hoste og op-
spyt er til stede det meste af tiden. Kronisk bronkitis betyder, at der til sta-
dighed er en irritationstilstand i bronkierne (small airways disease). Irritati-
onen medfører, at der dannes store mængder slim, som ophobes og giver 
anledning til hoste og ekspektoration. Efterhånden ødelægges bronkiernes 
vægge og luftvejene forsnævres. Forandringerne i luftvejene sker også 
længere ude i luftvejene ved at alveolevæggene (lungeblærerne) bliver 
nedbrudt, og der opstår uensartede hulrum længst ude i lungerne. Lungerne 
bliver derved fyldt med luft, som det er vanskeligt at komme af med igen 
pga. forsnævringer i bronkierne. Tilstanden betegnes som emfysem også 
kendt som for store lunger. Skaderne på lungevævet er irreversible. 
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2.1.1 Årsager til kronisk obstruktiv lungesygdom 
 
Rygning er årsag til KOL hos 85-90 % af alle patienter med KOL i Dan-
mark. Danske kvinder er de mest rygende i verden og tåler rygning dårlige-
re end mænd (Prescott et al. 1997). Der er dog store individuelle forskelle 
mellem rygeres risiko for at udvikle sygdommen. Risikoen for at få KOL 
stiger, jo mere man ryger, og er størst hos dem, der har røget længe. Såle-
des har en storryger ca. 10-20 gange større risiko for at få KOL end en per-
son, der aldrig har røget. Nogle personer kan ryge hele livet uden at blive 
syge, mens andre får sygdommen efter relativ kort tids rygning (10-20 år). 
Andre årsager findes i arbejdsforhold. Hvis man har arbejdet et sted med 
meget støv, røg eller damp, er der øget risiko for KOL. Den almindelige 
luftforurening pga. udstødning fra biler og industri spiller kun en mindre 
rolle i Danmark. Perioder med øget luftforurening, koldt og fugtigt vejr kan 
dog give mere lungebesvær hos personer, som allerede har udviklet syg-
dommen. 

I de seneste år er man blevet meget opmærksom på, at personer med 
KOL ofte har andre sygdomme, som har indflydelse på sygdomsforløbet og 
behandlingsmulighederne: 1) Når KOL er forårsaget af rygning eller miljø-
faktorer, har det indvirkning på hele kroppen og ikke blot lungerne, og det 
er især hjerte-karsygdomme og kræft, der manifesterer sig. 2) KOL ses 
primært hos ældre personer, hvor aldersbetingede sygdomme som knogle-
skørhed og demens er væsentlige. 3) Der er studier, som peger på, at gene-
tiske determinanter har indflydelse på erhvervelse af KOL (Lomas et al. 
2001: 20-26; Smolonska et al. 2009: 618-31). 

KOL regnes i dag for en multifaktoriel sygdom, dvs. at flere gen- og mil-
jøfaktorer i fællesskab påvirker sygdomsrisikoen. 

2.1.2 Sygdomsforløbet 
 
Symptomerne udvikler sig langsomt, og mange patienter vænner sig til 
dem. I det hele taget gør den snigende udvikling, at mange først går til læ-
ge, når sygdommen er langt fremskreden og behandlingsmulighederne be-
grænsede. Mange henvender sig til lægen første gang i forbindelse med 
akut opblussen i sygdommen. En sådan opblussen skyldes ofte en tilstø-
dende akut lungeinfektion forårsaget af virus eller bakterier. Den viser sig 
ved, at symptomerne tiltager yderligere. Ofte er der også feber. I disse til-
fælde taler man om en akut opblussen af KOL (eksacerbation), og i de svæ-
reste perioder behandles med respirator. Lungetransplantation kan komme 
på tale som eneste udvej, men er kun mulig hos ganske få og yngre perso-
ner. Sygdommen inddeles i fire stadier, som svarer til en standardindstilling 
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iht. retningslinjer fra Global Initiative for Obstructive Lung Disease. Det 
foregår ved en simpel spirometrimåling. 
 
KOL sværhedsgrad Graden af nedsættelse af lungefunktionen 

 
Mild KOL FEV116/FVC < 0,7 og FEV1 > 80 % af forventet værdi 
Moderat KOL FEV1/FVC < 0,7 og FEV1 er på 50-80 % af forventet vær-

di 
Svær KOL FEV1/FVC < 0,7 og FEV1 er på 30-50 % af forventet vær-

di 
Meget svær KOL FEV1/FVC <0,7 og FEV1 er < 30 % af forventet værdi 

eller når FEV1 < 50 % med kronisk respirationssvigt 
 
Fig. 3. Sværhedsgraden hos patienter med KOL, hvor ratioen FEV1/FVC udtrykker 
obstruktionsgraden og FVE1 udtrykker funktionsnedsættelsen, når FEV1 sættes i for-
hold til referenceværdier fra raske personer med samme alder, køn, højde og vægt 
(GOLD 2010: copdogold.com jan. 2010). 
 
De kronisk lungesyge, der deltager i denne undersøgelse, befinder sig pri-
mært på stadie 3 og 4 efter GOLD inddelingen, hvilket svarer til, at lunge-
funktionen er reduceret og svarer til en forventet værdi < 50 %. De befinder 
sig i fasen fra at være i rehabilitering til overgangen, hvor de har mærket, at 
sygdommen har alvorlige konsekvenser for deres liv, og hvor lungefunkti-
onen undertiden falder til under 30 % af forventet værdi. Af de 19 infor-
manter, der er med i undersøgelsen, har 18 prøvet at være akut indlagt med 
eksacerbation, og fire har været i respiratorbehandling, 3 af patienterne har 
kronisk respirationssvigt og er bruger af kontinuerlig ilt (Groenewegen et 
al. 2003; Ringbæk 2006: 310-25). 

I stadie 3 og 4 har alle behov for medikamentel behandling og behov for 
tertiær forebyggelse, der især går ud på at forebygge eksacerbation og der-
ved undgå en yderligere forværring af tilstanden og hospitalsindlæggelse. 
Resultater viser, at rehabilitering kan forlænge fase 3 betydeligt. Rehabili-
teringen indeholder fysisk træning, undervisning/råd/vejledning, rygeaf-
vænning, vejtrækningsøvelser, ernæring, motion m.m. Rehabiliteringen kan 
foregå ambulant eller ved sundhedspersoners opfølgende besøg i patientens 
eget hjem (udgående hospital), (Ringbæk et al. 2003: 2091-5; Barnett 2005: 
805-12). 

 
 

                                                 
16 Det forcerede udåndingsvolumen i 1. sekund er den volumen, som udåndes i første 
sekund af en maksimal forceret udånding, der er påbegyndt efter en maksimal indån-
ding.    



http://www.diakonissen.dk/hospice


http://www.bispebjerghospital.dk/
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forstand. Eksistensen er ikke givet på forhånd, men bliver til i kraft af de 
valg, som mennesket foretager. For at forstå det eksistentielle, skal vi ikke 
kun studere personernes oplevelser i sig selv, men vi må studere det men-
neske, for hvem oplevelsen finder sted, og som evt. gør erfaringen. 
 Det eksistentielle og erfaringen er symbiotiske. Vi oplever uafbrudt gen-
nem sansningen, perceptionen og sproget (jf. 3.2).  Oplevelser vedrører 
forudsætningen for hele den proces, der aktivt bidrager til og skaber de 
nødvendige adgangsbetingelser for erfaringen23. Men de oplevelser og 
sansninger, der aflejrer sig som erfaringer, beror udelukkende på, om de 
har en afklarende og central betydning for det liv, der udfoldes (Bjerg 
2006: 47). Det er hændelser og sansninger, der bliver symboler på noget 
eksistentielt, og som efterlader os som de erfarne. Når en erfaring er eksi-
stentiel, skyldes det, at vi oplever den på en overskridende, involverende og 
betydningsfuld måde for vort liv. Ejer du først en erfaring, er der ingen vej 
tilbage. Fødslen og døden er yderpunkterne i vores eksistens. Går man på 
kirkegården, ser man fødselsåret - dødsåret. Det er bindestregen, der er 
symbolet på det levede liv, hvor de eksistentielle fænomener som kærlig-
hed, sorg, glæde, angst, tillid, afhængighed osv. er knyttet til vores eksi-
stens og det levede liv. Når først vi som mennesker har erkendt, at vi er dø-
delige, kan denne eksistentielle erfaring ikke ændres. Vi kan måske forsøge 
at fortrænge den erkendelse eller lyve overfor os selv, men med erfaringen 
af, at vi som mennesker er dødelige, sker der også en eksistentiel afklaring, 
som har overordnet betydning for livsfylden. 
 Tro/tillid, håb, afhængighed og angst er almene erfaringsbaserede eksi-
stentielle fænomener, der erkendelsesmæssigt optræder på linje med hinan-
den. Disse eksistentielle fænomener opleves ved en kropslig erkendelse og 
kan kun i et vist omfang forstås og sprogliggøres, men undertiden med for-
skellige (empiri) udtryk i det konkrete levede liv og i den filosofiske dis-
kurs. Med sygdommen KOL følger tillige fænomenerne skam og skyld, 
som kan være med til at skabe stigmatisering. Stigma som fænomen ople-
ves og erfares som en ekstra byrde, fordi mødet med omverdenen placerer 
skyld og skam hos den enkelte (Wyller 2001; Goffman 2009: 21).  

3.1.2 Det åndelige 
 
Det åndelige er et mangetydigt begreb, der foruden at betyde det livgivende 
princip, livsånde, også anvendes om menneskets bevidsthedsliv. Især er det 

                                                 
23 Inden for erfaringspædagogik og filosofi har John Dewey (1859-1952) haft stor be-
tydning for opfattelse af erfaringens betydning. For ham er erfaring noget aktivt. Når vi 
erfarer noget, handler vi ud fra det, vi gør noget med det; så mærker vi eller gennemle-
ver konsekvenserne (Dewey 2006: 139). Erfaring er Deweys betegnelse for hele den 
proces, hvor vi aktivt griber ind i verden, og hvor både kroppen og omverdenen foran-
dres i processen (Brinkmann 2006: 67). 
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Hyrdemagten forstås som magten, der udøves over hjorden. Hyrden er 
selvopofrende og drager omsorg for sin flok. Hyrden, der kender sandhe-
den om den enkelte i flokken, har sin viden om den enkeltes sjæleliv fra 
skriftemålet og iagttagelse af den enkeltes livsførelse. Hyrdemagten har 
således kunne sætte sine spor i forhold til det enkelte individs selvdannelse 
og identitet. Åndelig omsorg kan her forstås som et magtforhold i en gensi-
dig relation, hvor troen i religiøs forstand giver tryghed, idet der bliver ta-
get vare på den enkelte i flokken. 

I sundhedsvæsenet i den kristne verden har det åndelige i omsorg traditi-
onelt været formet ud fra en historisk eller traditionel religiøs eller teo-
centrisk beskrivelse, hvor det åndelige knyttes til instanser uden for én selv 
og således relateres til gudstro og anden transcendent tro, der giver mening 
og håb, som rækker ud over vores kendte virkelighed (McSherry et al. 
2004: 151-61; Værge 2008: 186). 

Der har i de sidste to årtier i sundhedsvæsenet været en særlig interesse 
for at beskrive det åndelige som et humanistisk anliggende24. I den betyd-
ning beskrives det åndelige som et særligt kreativt potentiale eller en uni-
versel dimension af den menneskelige væren, som kan erfares immanent og 
personligt både i forhold til selvet og omverdenen. Uanset om det åndelige 
beskrives traditionelt eller moderne, erfares det som væsentligt at beskæfti-
ge sig med livets mening, håb, formål, tro og værdier (McGrath 2005: 217-
235). 

I dette projekt skal åndelig omsorg forstås som opmærksomhed på de ek-
sistentielle fænomener, som mennesket stilles over for, når livet bliver van-
skeligt. Praksis inden for åndelig omsorg er at lytte til og støtte op om det 
meningsbærende i menneskets liv med udgangspunkt i den enkeltes eget 
livssyn. 

Inden for praktisk teologi taler man om sjælesorg. Sjælesorg indebærer, 
at man inden for en religiøs tro og virkelighedsopfattelse støtter den enkelte 
åndeligt gennem samtale. Sjælesorgen hører institutionelt hjemme i en kir-
ke eller et trossamfund, og den er associeret med en bærende ideologi, et 
normsystem og et fællesskab med liturgier. Sjælesorg er derfor en professi-
onel specialisering, der er forankret i teologisk teori og erfaring, uanset om 
samtalen er af formel eller uformel karakter (Wikström 1993; Geels et al. 
2001: 313). 

For mange mennesker, uanset hvilke kulturelle traditioner man er bærer 
af, rummer livet en religiøs dimension, som fra tid til anden spiller en rolle 
i tilværelsen (Gustaffson et al. 2000; Højsgaard et al. 2005: 13-27). Ifølge 
                                                 
24 Ved Ålborg Universitet er der oprettet en masteruddannelse i Humanistisk Palliation. 
Uddannelsen kvalificerer de forskellige faggrupper, der beskæftiger sig med omsorg og 
pleje i forbindelse med døden, med henblik på at tilbyde mennesker en værdig afslut-
ning på livet medicinsk, socialt, etisk, emotionelt og praktisk (www.mhp.auu.dk).  
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undersøgelsen af danskernes værdier fra 1999 opfatter 34,0 % sig som tro-
ende på en personlig gud, 44,3 % har en tro på en særlig åndelig kraft, 14,1 
% er tvivlere og 7,6 % er ateister (Gundelach 2002). Omkring 10 % af den 
danske befolkning, der er medlem af folkekirken,25 forstår troens indhold 
og lever i fællesskaber, hvor troens indhold også har en levet praksis i form 
af deltagelse i gudstjeneste, bøn, salmer, ritualer, fortællinger, kunst, socialt 
arbejde m.v. De resterende 90 % betragter religion, kristendom, som et pri-
vat kulturelt anliggende og praktiserer deres tro som en eksistentiel livs-
holdning, hvor der indgår en grundlæggende tillid eller mistillid til livet, 
som det nu former sig med følgeskab af det gode såvel som det onde i li-
vets tilskikkelser. 

Andre undersøgelser viser, at store grupper er tøvende overfor eksisten-
tielle og religiøse spørgsmål og fremmede over for fælles praksis, ritualer 
og religiøst sprog omkring det åndelige og spirituelle. Der kan være mange 
grunde til, at der i begyndelsen af dette årtusinde fokuseres på den åndelige 
dimension i livet. WHO har sat fokus på åndelige behov i forbindelse med 
palliativ omsorg, hvor det fordres, at åndelige aspekter må inkluderes i ple-
jen (Steenfeldt 2006: 3; World Health Organisation 2003). En anden sam-
menhæng kan ligge i den skærpede interesse, der er i samfundet omkring 
værdidiskussioner af eksistentielle grundvilkår. Det kan være i forhold til 
globalisering og udvikling af et multikulturelt samfund, der gør den åndeli-
ge dimension til aktuelle emner i debatter om kulturmøder, religion og om 
menneskets lidelse og død, hvor de søger svar og fællesskaber gennem ek-
sistentielle og åndelige spørgsmål. 

3.1.3 Afgrænsning af eksistentielle og åndelige fænomener 
 
Dette projekt fokuserer på det levede liv ved at inddrage patienterne i en 
samtale på erfaringens betingelser om almene eksistentielle og åndelige 
fænomener. Oplevelse og erfaring er to væsentlige dimensioner i forhold til 
erkendelse. Når oplevelser ikke kan eller vil forlade os, er vi nødt til at re-
flektere nærmere og dybere over det, der er hændt, og oplevelser bliver 
hermed til erfaring, der sætter sig som en kropsligt bevidst eksistentiel er-
kendelse, hvoraf noget kan sprogliggøres (Merleau-Ponty 2000: 35). 
 Eksistentielle og åndelige fænomener kan opleves og erfares isoleret, 
men kan også være tæt knyttet sammen og være hinandens forudsætninger; 
hvis ikke der er et håb, er der ikke nogen mening i livet eller med livet, og 
et meningsfuldt liv nærer håbet (Parse 1999: 287-294; Busch 2000: 1299-
1312; Travelbee 2002: 109). Hvis ikke patienten på trods af sygdom med 
en svær åndenød har tillid til dagen, der kommer, bliver livet uoverkomme-
                                                 
25 I Danmark er ca. 80 % af befolkningen medlem af folkekirken 1. jan 2010 (Danmarks 
Statistik, 2010 - www.dst.dk). Til de resterende 20 % hører tilhængere af de øvrige tros-
samfund og ateister, der udgør ca. 5 % af befolkningen. 

http://www.dst.dk/
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blemstillinger ofte er særdeles abstrakte og komplicerede, som tid, rum, 
væren, krop, sansning, erfaring, bevidsthed mv., men også fordi fænomeno-
logi som begreb, i kraft af dens udbredelse, ikke tillader en entydig af-
grænsning eller definition. 

I arbejdet med fænomenologiske undersøgelser er det vigtigt at skelne 
mellem fænomenologi som filosofisk grund eller som forskningsmetode29. 
For dette projekts vedkommende er fænomenologien inddraget som filoso-
fisk ramme til at beskrive dels det almene og dels det unikke ved de fæno-
mener, der undersøges empirisk. I forbindelse med selve interviewene spil-
ler intersubjektiviteten en væsentlig rolle (se afsnit 3.2.3 og 4.1). 

Grundtrækkene i Husserls nøglebegreber inden for fænomenologien be-
handler han i sit tidlige hovedværk Logische Untersuchungen (Husserl 
1900-1901). Her er kravet at gå til sagen selv, sådan som den viser sig for 
os i bevidstheden og erfaringen (Husserl 1965: 6). Det helt centrale filoso-
fiske spørgsmål er, om der findes en virkelig virkelighed, ud over vores 
kundskaber om det. Hos Kant og Hegel ved vi noget om virkeligheden 
gennem fornuften. For Husserl kommer dette ikke på tale. Der findes ikke 
nogen anden virkelighed end den, der viser sig for os. Til sagen selv ud-
trykker et krav om, at man skal undersøge måden, hvorpå noget viser sig, 
før det indordnes i et begrebsligt system. Dette fører til en afvisning af alle 
spekulative metafysiske teorier, der bygger på fordomme om erfaringens 
natur snarere end på erfaringen selv (Husserl: 1999: 63). 

Intentionalitet (genstandsrettethed) er i fænomenologien et forsøg på at 
karakterisere, at vor bevidsthed er bevidst om noget. Det handler om for-
holdet mellem bevidsthed og verden og udtrykker, at bevidstheden altid er 
rettet mod noget. Erkendelse er konstrueret på en sådan måde, at vi i vores 
intention skal træde udenfor, være optaget af noget virkeligt og ikke pri-
mært af vore oplevelser: At elske er at elske nogen, at se er at se noget osv. 
Husserl ønsker at beskrive vore erfaringer sådan, som de opleves i første 
persons perspektiv (Zahavi 2004: 16; Gallagher et al. 2008:109-26). Her 
ligger kimen til en subjektiv bias i en fænomenologisk analyse. Husserls 
ærinde var imidlertid ikke at sige noget om subjektivitet, men at gå tæt på 
bevidstheden, når den er ved at afbilde ting i verden. Ud fra Husserls inten-
tionalitetsbegreb gøres det muligt at studere fænomener i en almen menne-

                                                 
29 Fænomenologi som forskningsmetode er udbredt inden for psykologi, pædagogik og 
sygepleje. En anke mod metoden er, at man fjerner sig fra det levende og levede liv, 
fordi man reducerer data til logiske kategorier og disses sammenhænge for at tydeliggø-
re fænomenets essens. Ved at fastholde Husserls absolutte essensbeskrivelse af fæno-
menerne som rene beskrivelser, er det vanskeligt at balancere mellem beskrivelse og 
konstruktion. Det levende, det skæve, det mærkelige og det unikke i empirien kan der-
med hurtigt falde uden for opmærksomheden og en livshistorisk kontekst (Polkinghorn 
2006: 68). 













http://www.ordnet.dk/
http://www.ordnet.dk/








http://bibliotek.dk/vis.php?base=&field1=lfc&term1=Mariña%20Jacqueline






Undersøgelsens epistemologiske grundlag   59 

Ricoeur forklarer fortællingen i tre mimesis40 figurer (Ricoeur 2002: 75-
126): 
1) Den uformelle og levende virkelighedsfortælling (en præfigur). Den før-
ste figur er bundet til hverdagens erfaringer, og kan være alt muligt, som vi 
kender fra hverdagens handlinger oplevelser og planlægning. Disse hver-
dagsstrategier giver os mulighed for at få indsigt i erfaringer med tid og 
over tid (Ricoeur 2002: 75). 
2) Den poetiske eller historiske tekst (en konfigurativ figur). Til den anden 
figur hører, at vore oplevelser, erfaringer og handlinger gengives i fortæl-
linger i en vis orden. Der ligger ikke nogen begrænsninger i, hvem der kan 
fortælle, alle både børn og voksne kan, fra historie til komplicerede roman-
fortællinger. 
3) Den modtagende eller fortolkende fortælling (en refigurativ figur). Den 
tredje figur handler om forholdet mellem tid og fortælling. At refigurere vil 
sige, at fortællingen også indgår som det, der giver opfattelsen form og 
dermed åbner for en ny forståelse (Ricoeur 2002; 1999: 49). 
Fortællingen giver mulighed for at gå frem og tilbage i tid og sted. Den gi-
ver mulighed for at reflektere med en vis distance, og sprogets rigdom gi-
ver bevægelse i fremstillingen med indfald til at forstå og erkende verden 
på en ny kreativ måde (Martinsen 1993: 164; 2005: 79, 2008: 20-32). 

Uden fortællinger ville der ikke være sammenhæng i vores liv. I fortæl-
lingen dannes personen som en enhed ved at indgå i handlingsmønstre og 
begivenheder. Det er vigtigt for os at kunne fortælle troværdigt. Det binder 
os til verden og livet, og den dag, vi ikke længere kan finde sammenhæng 
og fortælle om, hvem vi er, bliver livet uigennemskueligt og meningsløst, 
som det fx sker ved senilitet. 
 

                                                 
40 Begrebet mimesis (afklaring) er græsk. Aristoteles brugte det i sin poetik til at vise, 
hvorledes fortællingen i et drama er en gengivelse af handlinger komponeret i henhold 
til et plot, således at begyndelse, midte og ende tilsammen udgør en plausibel rækkeføl-
ge. Ricoeur hæftede sig ved, at plottet udspænder handlingerne udover tid, hvorved ti-
den gives form (Ricoeur 2002: kap. 3). 
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sygeplejens herskende ideologier og få lov at arbejde et sted, hvor nytten 
af at læse og studere med en vis langsomhed fik lov at finde sin vej. Et af 
mine faste holdepunkter var dog interessen for, hvordan studerende lærer 
sygepleje som en disciplin, og hvordan patienterne lærer de studerende sy-
gepleje. Mit kandidatspeciale At lære om døden og livet (2003) handler, om 
hvilke muligheder og begrænsninger der gives for læring i hospitalsmiljøet, 
når studerende i den professionsrettede praktik uddannes til at pleje det al-
vorligt syge og døende menneske. De alvorligt syge og døendes situation 
har altid haft min interesse, både i forhold til det døende menneskes aktuel-
le situation, men i lige så høj grad om, hvordan vort samfund skaber sam-
fundsmæssige strukturelle vilkår, der tilgodeser et område, der i behandling 
og pleje, har store vanskeligheder med at få tilgodeset området med midler 
fra velfærdssamfundet. 

I forhold til denne undersøgelse er jeg som forsker/interviewer i en sær-
lig position. Min dobbelte tilgang til projektet matcher min erfaring og min 
uddannelsesmæssige baggrund som sygeplejerske/cand.mag. Min forskning 
er kendetegnet ved, at jeg har en nærhed til forskningsfeltet og de menne-
sker, der indgår i undersøgelsen (Petersen et al. 2007). 

Intersubjektivitet har en afgørende rolle i selve interviewsituationen og i 
mit møde med patienterne. Jeg møder patienterne med min erfarenhed, og 
de møder mig med deres. I dette møde skabes et fælles tredje rum, som kan 
være frugtbart, når tilliden og den gensidige afhængighed i situationen er 
hjælpsom i forståelse af den syges livsverden. 
 Man kan altid stille sig det spørgsmål, om man er blind som forsker, når 
man indsamler interviewmateriale i et felt, man er meget fortrolig med. En-
hver forsker indtager, ligesom de patienter hun udforsker, en position i det 
sociale rum. En position hvorfra der tales. En position hvorfra den sociale 
verden ses og forstås. Dette er forhold, der medtænkes i hele processen. Jeg 
hverken kan eller vil underkende betydningen af mit arbejde som sygeple-
jerske. Jeg ønsker at medtænke min position i en kritisk selvrefleksion i den 
videnskabelige proces for at gøre arbejdet så transparent som overhovedet 
muligt. Hermeneutikken siger, at forståelser aldrig findes uafhængigt af 
forståelsesprocessen og de medbragte fordomme. Det vil sige, at jeg som 
forsker hele tiden må forholde mig reflekterende over mit tværfaglige per-
spektiv og lade det udfordres af patienternes virkelighed og af andre forske-
res indfaldsvinkler og resultater. 
 
4.2 Udvælgelse af informanter 
 
Trods mange års erfaring inden for sygepleje og behandling i forbindelse 
med hjerte-lungepatienter, har mine møder med KOL-syge hovedsagelig 
været i forbindelse med akutte indlæggelser på medicinske og intensive 
afdelinger. Derfor havde jeg brug for at vide noget mere om, hvordan men-
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keringspladsen til træningslokalet, og hvor de kunne parkere bilen og sam-
tidig være sikre på, at der var en bænk på vejen. Nogle af kursisterne sagde, 
at det var meget opløftende at gå på kurset, fordi de ikke var så dårlige som 
de andre. Ikke af skadefryd men nærmere et udtryk for, at de så sandsyn-
ligvis havde en længere levetid end medkursisten. 

Jeg læste alle deltagernes journaler eller optegnelser for at kunne sam-
menholde den medicinske viden i forhold til patienternes egen opfattelse af 
situationen og for at kunne udvælge den rette gruppe. Informanterne måtte 
ikke være for dårlige, da det så ikke ville være muligt at følge dem over et 
halvt år pga. den høje dødelighed (Folkesundhedsrapporten 2009: 133), og 
var sygdommen ikke fremskreden nok, ville deres oplevelser og erfaringer 
af eksistentiel betydning formentlig være for sparsomme. 

I samarbejde med to erfarne sygeplejersker i lungeambulatorierne og på 
baggrund af mine egne oplevelser, erfaringer og viden om patientgruppen 
foregik udvælgelsen således: 
1) De udvalgte patienter skulle være mellem 50 og 79 år. Resultatet blev, at 
de inkluderedes alder var mellem 53 og 79 år. Begrundelsen for dette valg 
ligger i, at sygdommen først viser sig fra 50 års alderen, og at patienter 
over 79 år ofte har andre alvorlige sygdomme (komorbiditet), hvor det bli-
ver vanskeligt at differentiere symptomerne. 
2) Ud over alder blev køn, sociale livsbetingelser, nuværende og tidligere 
uddannelse og arbejde medtænkt for at få så nuancerede beskrivelser som 
muligt, fordi menneskelige oplevelser og erfaringer formidles forskelligt i 
forhold til den enkeltes livsverden. Herunder har det betydning, hvilke rol-
ler og livssyn den interviewede har (fig.4). 
3) 19 blev vurderet til at kunne bidrage med et solidt materiale til undersø-
gelsen. To af informanterne udgik i begyndelsen af forløbet. Den ene døde 
akut i forbindelse med operation, og den anden blev terminalt syg før første 
interview. De har nr. 3 og 4 i undersøgelsens registrering. De opfyldte kri-
terierne for inklusion, men optræder af de nævnte årsager ikke i materialet. 
Disse to informanter gav mig den bekymring, om den udvalgte gruppe var 
for syge i forhold til undersøgelsens gennemførelse, men det viste sig i lø-
bet af undersøgelsesperioden, at det var et tilfælde, at det lige netop var de 
to, der døde i forhold til resten af gruppen. De resterende 17 informanter 
blev fulgt over en periode på 5½-8 mdr. For nogle af dem trak tiden ud for 
et afsluttende interview, fordi deres tilstand var forværret, så de ikke var i 
stand til at tale og gennemføre et interview, men alle blev kontaktet efter et 
halv år, og informanterne fik selv lov til at bestemme, hvornår de var klar 
til det sidste interview. I alt består materialet af 29 interviews42, hvoraf de 
12 er dobbeltinterviews og 5 er enkeltinterviews. Angående de 5 enkeltin-
terviews, var der 2 deltagere, der døde før andet interview, 2 deltagere kun-

                                                 
42 De første to interviews var pilotstudier, hvorefter interviewformen blev justeret. 
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livsverden, hvordan det mærkes og føles at leve med en alvorlig kronisk 
lungesygdom. De syge udtrykker sig på mange forskellige måder i form af 
narrativ objektivering, metaforer, symboler, og de udtrykker sig nonverbalt 
kropsligt i mimik, fagter, gråd, latter og tavshed. Der er lagt vægt på at be-
skrive og bestemme de konkrete oplevelser og erfaringer, der kan italesæt-
tes. 
 Informanterne befinder sig i en vanskelig sygdoms- og livssituation, 
hvor de bliver tilbudt en mulighed for at kommunikere om hverdagens mis-
stemninger, savn, krav og eksistentielle problemer i det levede liv. Selv om 
forskningsinterviewet ikke har noget terapeutisk sigte, kan refleksionerne i 
interviewet/samtalen have afklarende betydning for patienten. Interviewet 
giver betingelser for en ekstraordinær diskurs, som aldrig før er virkelig-
gjort, skønt den blot ligger der for at blive aktualiseret (Callewaert 1998: 
138; Kvale et al. 2009: 100). Mange af de patienter, der indgår i studiet, 
giver udtryk for, at de føler sig lettede og berigede ved at gennemføre in-
terviewet. 
 Selv om patienterne ikke eksplicit opfatter det som en chance for at blive 
hørt, får de en mulighed for at forklare sig, dvs. at komme med egne syns-
punkter om, hvad det vil sige at være alvorlig syg med KOL med alt, hvad 
det indebærer. Man kan tale om, at patienterne udfører en akkompagneret 
refleksion, når intervieweren åbner op for en selv-forklaring, som måske 
længe har været tilbageholdt og til tider undertrykt. 

Ud fra et kildekritisk synspunkt kan man ikke se bort fra, at informanter-
ne fortæller om deres liv for at retfærdiggøre sig selv. Det er heller ikke 
alle, der har noget at berette fra eller om deres liv eller sygdom, så det kan 
udtrykkes i en sammenhængende fortælling. For to af informanterne var 
samtalerne så usammenhængende og deres liv så kaotisk og fyldt med li-
delse, at man snarere kan tale om blot overlevelse, end om at forstå deres 
liv i en meningsfuld sammenhæng. 
 Forskeren har den videnskabelige tilgang til undersøgelsen og definerer 
interviewsituationen. Intervieweren har besluttet undersøgelsens formål og 
problemstillinger, indleder samtalen, rejser spørgsmålene og følger op på 
dem for til sidst at lukke samtalen. Interviewets længde blev sat af åndenø-
dens karakter, og stedet hvor interviewet skulle foregå blev besluttet af den 
interviewede. Forskningsinterviewet er ikke en magtfri dialog mellem to 
lige partnere (Callewaert 2007: 25; Bourdieu 2007: 52-78; Kvale et al: 
2009: 35). Min interesse for forskningen og min viden satte i nogen grad 
betingelserne for samtalen. En god samtale var befordrende for at skabe 
tryghed i situationen og måske en forudsætning for overhovedet at få noget 
at vide af eksistentiel karakter (Fog 1994). Interviewene er også et middel 
til at give fortællinger og mulighed for at skabe en tekst, som kan anvendes 
til at beskrive, forstå og fortolke det, der er genstandsfeltet (Ricoeur 1999: 
238-262). 
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sig igennem den sidste tid og bevare sig selv, som den man er. Det er det 
spørgsmål, der giver lange pauser og blanke øjne. Det er vanskeligt at tale 
om tabene, sorgen og døden. Når de interviewede fortæller om deres egen 
forestående død, er det typisk i form af den andens død, det bliver for kom-
pliceret at forestille sig sin egen. Jeg spurgte aldrig til deres tanker om egen 
død. Det var ikke nødvendigt, det kom smertefuldt og forløsende på en 
gang. Et eksempel på interviewformen er vedlagt som bilag46. 
Ved andet interview begynder interviewene altid med: 
1) Hvordan er det gået siden sidst? 
2) Spørge ind til noget af det den interviewede sagde under det sidste inter-
view for at få en uddybning eller for at hente nye perspektiver på det sagte 
og for at korrigere udsagn, der er vanskelige at høre, forstå eller som mod-
siger indbyrdes beskrivelser. 
3) Hvordan lever du med din sygdom i dag? 
4) Hvordan ser du på fremtiden med din sygdom? 

4.4 Etiske overvejelser 
 
De etiske overvejelser retter sig både imod etablering af kontakt til patien-
terne, indsamling af det empiriske materiale og afhandlingen som skriftligt 
materiale. I kontakten med patienterne er etiske overvejelser nødvendige 
igennem hele processen, idet alvorligt kronisk syge menneskers liv er fyldt 
med bekymringer, lidelse og følelsesladede situationer, hvor angst, sorg og 
død er forhold, der er vanskelige at håndtere. Ofte har de mennesker, der er 
inkluderet i undersøgelsen ikke talt med nogen om deres livstruende til-
stand, og samtalen/interviewet kan derfor give anledning til at fremkalde 
nye aspekter i den enkeltes livssituation, som er fremmede og ureflekterede 
forhold, som kan virke skræmmende. Dette kræver, at patienten bliver set 
og mødt med respekt og nænsomhed. Der, hvor patienten selv udtrykker at 
have brug for professionel hjælp, kan patienten støttes i denne proces. 
 Projektet er godkendt af datatilsynet (bilag 5) (Lov nr. 429 af 31/05/2000 
som ændret ved lov nr. 280 af 25/02/2001). Interviewmaterialet er krypteret 
og kun tilgængeligt fra forskerens egen computer med passwords. Inter-
viewene vil blive slettet efter 5 år. 
 Projektet er forelagt for Videnskabsetisk Komité Region Hovedstaden 
(bilag 5) (LOV nr. 402 af 28/05/2003), som vurderede, at projektet faldt 
uden for biomedicinsk forskning. Komitéen har registeret projektet uden 
kommentarer. 
 Direktionen og forskningsafdelingen fra de involverede hospitaler er 
blevet skriftligt orienteret om projektet og har givet tilladelser til undersø-

                                                 
46 Bilag 7 vil kun blive trykt til bedømmerne af afhandlingen. Dette gøres for at beskytte 
patienten for evt. genkendelighed i det offentlige rum.  
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gelsens gennemførelse. De involverede afdelinger er tillige blevet mundt-
ligt orienteret om projektet. Det er i samråd med afdelingens personale 
vurderet, om det er acceptabelt, at den enkelte patient deltager. 
 I forbindelse med samtykke om at deltage i undersøgelsen, er det en for-
udsætning, at patienten kunne give både skriftligt og mundtligt tilsagn om 
at deltage i interviewet. Der er i den forbindelse udarbejdet en skriftlig in-
formation, som er underskrevet af undersøgelsens projektansvarlige og af 
informanten (bilag 4). Informanterne bliver omhyggeligt oplyst om egne 
rettigheder mundtligt og ved den skriftlige information. Informanten beslut-
ter selv, hvor de to interviews skal foregå. Det afgørende er, at patienten 
finder det acceptabelt at indgå i undersøgelsen. Patienten kan undlade at 
svare på spørgsmål. Patienten kan på et hvilket som helst tidspunkt vælge 
at gå ud af undersøgelsen uden nogen forklaring på, hvorfor dette ønskedes. 
Det blev gjort klart, at hvis de ikke kunne deltage i det andet interview, 
ville kun det første blive inddraget i undersøgelsen. 
 Deltagernes anonymitet er sikret ved at ændre deres navne, geografiske 
steder og særlige begivenheder. Der, hvor de familiære og arbejdsmæssige 
forhold er særlig genkendelige, har jeg ændret fx beskæftigelse til lignende 
arbejde, fx hvis en informant har haft et arbejde som ministersekretær for 
en kendt politiker, som har haft stor indflydelse på personens liv, vil hans 
arbejde blive nævnt som fuldmægtig. De involverede offentlige myndighe-
der, som hospitaler, hjemmepleje og praktiserende læger er anonymiseret. 
Det er ikke udelukket, at pårørende kan genkende den interviewede, men at 
der ikke kan finde genkendelse sted i det offentlige rum, det er sikret. Pati-
enterne har ikke fået mulighed for at læse transskriptionerne, men inter-
viewet har været en todelt samtale med 5-7 måneders mellemrum, og der 
blev talt om første samtales form og indhold ved andet interview. Ingen af 
informanterne ytrede ønske om at se interviewet på skrift. Én vil gerne ha-
ve tilsendt afhandlingen, når den bliver udgivet. 

4.5 Analyse af det indsamlede interviewmateriale 
 
I arbejdet med de indsamlede interviews har der været to grundlæggende 
processer, transskription og analyse, som til en vis grad griber ind over hin-
anden. 

4.5.1 Transskriptioner og afklaring af materialet 
 
Transskription handler om det konfigurative, hvor der er tale om, at den 
præfigurative virkelighed river sig løs og bliver til tekst, en objektivering 
som kan struktureres, analyseres og forklares (Rendtorff 1998: 18; Ricoeur 
2002: 101). Mundtlig tale er første-håndsperspektivet, og kan ikke udtryk-
kes i sin egen form og samtidig være håndterbart for en analyse. Trans-
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fakta. 
Anden sygdom. 
Accept af sygdommen. 
Familien, der har KOL. 
Indlæggelse pga. KOL. 
Kroppen, der sætter græn-
ser. Livshistoriens betyd-
ning.  
Mobilitet. 
Rehabilitering.  
Socialøkonomiske for-
hold. 
Sygdomsbilleder. 

Fortællinger 
og udsagn. 

Bøn som ritual. 
En god dag. 
Religion. 
Tro/tillid. 
Vred på Gud. 
Fortvivlelsen. 
 
 

Troens betydning. Eksistentiel tro.  
Religiøs tro. 
Tro på at tro. 
Tro og at være kul-
turkristen. 
At være ambivalent 
overfor religiøs tro. 
At være fortvivlet i 
forhold til religiøs 
tro. At være forankret 
i religiøs tro.   

Fortællinger 
og udsagn. 

Håbet. 
Livsmod. 
Lysets og vejrets betyd-
ning. 
Miraklet. 
Tillid til livet. 
 

At håbe. Håbet.  
Håbet og tiden. 
Håbet og livsmod. 
 

Fortællinger 
og udsagn 

At bevare sin betydning 
og personlige integritet. 
At opleve noget sammen 
med andre.  
At være afhængig af an-
dres hjælp. 
At være alene. 
Behov for omsorg. 
De små tings store betyd-
ning. 
Familien. 
Plejebolig. 
Venners betydning. 
Ægteskab og skilsmisse. 

At være afhængig 
og at være gensidig 
afhængig. 

Isolation. 
Ensomhed 
Familiens betydning. 
Tab af frihed. 
Tab af relationer. 

Fortællinger 
og udsagn. 

At leve i isolation. 
At være angst. 
At være trist og deprime-
ret. 
At lære af sin sygdom. 

Angst. Den tilslørede angst. 
Den utilslørede angst.  
Angst som ensomhed.  
Angsten for tiden. 
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 At validere er derfor i denne undersøgelse at kontrollere, om forsknings-
designet har kvalitet, både i forhold til den samlede forskningsproces og i 
forhold til resultatet. Det handler i høj grad om det håndværksmæssige og 
forståelsesmæssige i undersøgelsen: at der er en logisk sammenhæng i pro-
cessen, og om der er genkendelighed og troværdighed i feltet, og om forsk-
ningen bidrager med ny viden (Kvale et al. 2009: 274). Samtidig er det en 
etisk fordring, at det valgte design ikke forvolder skade på patienterne. 
1) Det håndværksmæssige i forskningsprocessen har jeg bestræbt mig på at 
tydeliggøre, så det for læseren er muligt at gennemskue og vurdere proce-
duren i udvælgelsen af informanter, i gennemførelsen af interviewene og i 
analysen og fortolkningen af interviewene. 
2) I interviewene handler håndværket om kommunikative evner. I denne 
undersøgelse betyder dette, at intervieweren er nærværende, engageret og 
villig til at møde den interviewede på de vilkår, der sættes af hans/hendes 
udlægning af de stillede spørgsmål, idet intervieweren prøver at forstå det 
liv, der er levet, og det liv der leves, når man har en alvorlig lungesygdom. 
At lytte kan indebære en stor usikkerhed i situationen. Har man forstået det 
sagte ud fra informantens perspektiv? Derfor hører det med, at man er villig 
til at få bekræftet eller afkræftet udsagn og at spørge uddybende, når det 
fortalte er vanskeligt at forstå, eller når det fortalte er uklart for interviewe-
ren. For de patienter, der er interviewet to gange, blev det en ekstra mulig-
hed for at afprøve om det, der blev sagt i første interview, var forstået kor-
rekt. Det var vigtigt for mig at kende patienternes situation så godt, at jeg 
kunne føle mig fri af en interviewguides strukturelle opbygning. At kunne 
tale med patienterne med en høj grad af koncentration var vigtigt pga. den 
begrænsede tid, der var til rådighed. Tidsfaktoren var i nogen grad styrende 
for samtalesituationen, idet ca. én time var omtrent det maksimale, patien-
terne i undersøgelsen magtede at tale. I interviewet må man være bevidst 
om, at det magtfri rum ikke eksisterer, og at man som interviewer løbende 
vurderer og tolker interviewsituationen. Vurderingen i interviewsituationen 
følger hele tiden kravet om, at det, der bliver talt om, er noget, der har be-
tydning for den syge, og om dette kan tolkes som hørende til eksistentielle 
livsvilkår.  
3) I transskriptionen er der valgt at nedskrive det fulde interview for at væ-
re sikker på ikke at gå glip af vigtige udsagn. Den redigering, der efterføl-
gende er sket, har været gengivet loyalt overfor informanten, og i videst 
mulig omfang er informantens eget sprog bevaret. Ifølge Kvale et al. (2009: 
238) er redigeringen første led i et fortolkningshierarki. Valideringen sker i 
interviewet ved at få bekræftet eller afkræftet udsagnene, eller ved at gå 
tilbage til den interviewede og få det bekræftet eller afkræftet i næste inter-
view. Det andet niveau i tolkningen er den kritiske common sense forståel-
se, som rækker ud over interviewpersonens selvforståelse. Analysen omfat-
ter en bredere fortolkning af forståelsesrammen med en kritisk tilgang til 
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4.7.1 At tro 
 
Tro forstås her som en grundholdning af tillid. Tro kan forstås med både en 
eksistentiel og teologisk tilgang. Den eksistentielle tro er en tillid til de 
grundlæggende materielle og kulturelle forhold, til det at være menneske, 
at have tiltro til livet. Den teologiske forståelse af tro anvender tro i to for-
skellige betydninger: 1) Fides qua creditur (lat. den tro, med hvilken der 
tros). Tro forstås her som troens holdning, en trosholdning eller det subjek-
tive forhold en person har til tro. 2) Fides quae creditur (lat. den tro, der 
tros). Her drejer det sig om troens indhold, dvs. en konkret religions tros-
indhold som fx i islam, kristendom eller andre religioner.  

4.7.1.1 Tro i et fænomenologisk perspektiv 
 
Tro som fænomen kan ikke begribes, men kan beskrives. Tro som fæno-
men er noget, der viser sig, og som træder frem for den bevidsthed, som 
iagttager det. Vi skal ikke forsyne verden med tillid og tro, den er der, vi 
skal snarere forsøge at beskrive og tyde den verden, som bærer livet gen-
nem vore erfaringer (Løgstrup: 1991: 27). 

Man kan spørge, hvordan tro viser sig, når vi lytter til eller iagttager den 
troende, og vi kan i forskningsøjemed forsøge at tyde eller forstå, hvad der 
ligger under det, der viser sig. Spørgsmålet er, hvordan tro viser sig som 
fænomen hos mennesker, hvis sygdom er stærkt knyttet til konkrete sund-
hedsfaglige begreber som diagnose, prognose, åndenød og død. At tro på 
livet med tillid, livsmod og meningsindhold er her imod al rationalitet og 
synes at være en håbløs opgave. At leve i håbløshed er at tage livet fra den 
døende, endnu før den syge er død. Livet lader sig kun gennemføre ud fra 
en tillid til, at man kan bryde med rationaliteten. Men for at gennembryde 
rationaliteten, kræver det et forankringspunkt hinsides fornuften. Dette for-
ankringspunkt er troen og håbet og kærligheden, både for den eksistentielle 
og den religiøse tro. Denne forankring af tro/tillid til, at livet vil lykkes, er 
gådefuld og mystisk. Der er ingen sikker viden bag det gådefulde, og det er 
nærliggende at forstå troen via en religiøs tydning af den (Løgstrup 1973: 
12-14).  

Tillid som suveræn livsytring finder vi som tidligere nævnt i Løgstrups 
tænkning som etiker og fænomenolog. De grundlæggende fire suveræne 
livsytringer er for Løgstrup: tillid, talens åbenhed, barmhjertighed og håb. 
Det er menneskelige ytringer, der har en uforklarlig spontan gennemslags-
kraft. De er ikke resultat af en beslutning, og de formår undertiden at sætte 
sig igennem stik imod individets bevidste intention. Livsytringen opleves 
som en af mennesket uafhængig magt, der stiller et ubetinget krav om, at 
mennesket skal identificere sig med den. De suveræne livsytringers grund 
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fænomen, at det kan forlænge et lidelsesfuldt liv og for så vidt få en negativ 
konsekvens (Busch 2000: 1299). 
 Der hører livsmod med til at håbe. Håbet placerer sig midt imellem 
overmod og mismod. Ved overmodet har man en illusion om at være usår-
lig, men den der håber ved sig udsat. I mismodet har man tabt tilliden til 
situationen, men i håbet er det muligt at bevare sin integritet trods et van-
skeligt liv. Netop det at bevare livsmodet trods vanskelige odds er det livs-
bekræftende ved håbet og skaber indhold og mening i livet selv. Håbets 
modstykke er at erfare håbløshed. Håbløshed erfares som tab af menings-
sammenhæng. Det er kroppens bundethed til døden og tanker om intethe-
den, der ligger bag håbløsheden.  
 
4.7.2.2 Håb i et eksistensfilosofisk perspektiv 
For den franske filosof og dramatiker Gabriel Marcel52 kom håbet til at stå 
som et centralt tema i hans filosofi, men håbet står ikke alene. Det er knyt-
tet til begrebet væren, hvor troskab, kærlighed og frihed er af central be-
tydning. Marcels væren er en erfaret væren, som ikke kan adskilles fra 
menneskers liv og relationer til hinanden. På samme måde er det med hå-
bet, det er knyttet til trofasthed, og det er i lyset af muligheden for at være 
knyttet til andre mennesker, at håbet eksisterer. Håbet er det, der holder os i 
live, for det er ikke kun min egen død, der truer min eksistens men også 
den andens død, der truer vores fælles liv (Rendtorff et al. 2003: 42). Håbet 
er det, der træder ind som dæmper på fortvivlelsen.  

Marcel mente, at håbet var den sidste garant for troskab. Det er håbet, 
der tillader et menneske i ikke at fortvivle, men giver det styrken eller mu-
ligheden til fortsat at skabe sig selv i tilgængeligheden til den anden. Selv 
om erfaringen ikke altid viser sig af en sådan art, fastholder Marcel, at dette 
er tilfældet. Marcel foretager en differentiering mellem frygt på den ene 
side og fortvivlelse og håb på den anden. Optimismen er til stede i forhold 
til ønskets og frygtens felt, fordi der er en forestilling og en forventning om 
et gunstigt resultat (Marcel 1958: 23). Det betyder, at der er en væsentlig 
forskel mellem håb og forventning, selv om begreberne anvendes i flæng, 
og selv om mennesket i begge tilfælde retter opmærksomheden mod det 
fremtidige. Forskellen ligger i, at der i forventningen er en rationelt be-
grundet formodning, der bygger på prognoser, mens håbet udtrykker en 
intentionalitet af mere eksistentiel art. Den, der håber, står i et forhold til 
overraskelsen. Men det væsentlige ved håb er imidlertid ikke at håbe, at 
noget vil indtræffe, men blot at håbe. Et menneske, som håber, accepterer 
ikke sin nuværende situation som noget endeligt, men forestiller sig eller 
                                                 
52 Gabriel Marcel (1889-1973) var fransk filosof, dramatiker og musiker. Hans eksi-
stensfilosofi beskæftiger sig med menneskets konkrete erfaringer af kroppen, frihed, 
verden, Gud og den anden. Han interesserede sig i særlig grad for det mysterium, at 
verden overhovedet findes. 
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4.7.2.3 Det metafysiske håb 
 
Håb kan også antage metafysisk karakter, når det rækker ud over noget 
empirisk forventeligt. Der findes et metafysisk håb, der rummer et absolut 
håb, som ikke er bundet af nogen bestemt forventning, men som heller ikke 
har resigneret. For mange alvorligt syge er håbet knyttet til en tro på Gud 
eller en højere magt og er en kilde til at håbe på, at det ikke er slut med dø-
den. Det er en ressource til trøst i det levede liv, selv om døden er en reali-
tet. Tanker om livet hinsides har mange iklædninger (Værge 2008: 13-29). 
For det religiøse menneske, der tror på det evige liv, er det kendte religiøse 
sprog nærværende i et symbolsk sprog: at komme hjem til Gud, at være i 
Guds hænder. Forældre, der har mistet et barn, har ofte en fast tro på, at de 
skal genforenes med det. Det er det håb, der bærer dem oppe i den sorg, 
som de ikke kan løses fra. Det er et håb, der rækker ud over døden og et 
håb om, at livet selv er stærkere end døden (Løgstrup 2008b: 314). 

Det kristne håb er i teologien et væsentligt tema. For N.F.S. Grundtvig er 
håb som livsytringer lige så væsentligt som troen og kærligheden. Væsent-
lig for Grundtvig var ordene fra Første Petersbrev: 

 
Lovet være Gud, vor Herre Jesu Kristi fader, som i sin store barmhjertighed har gen-
født os til et levende håb ved Jesu Kristi opstandelse fra de døde (1 Pet 1,3). 

 
Sådan lyder indledningen til dåbshandlingen. Kristendommen genføder hå-
bet, dvs. føder og levendegør det samme eksistentielle menneskelige håb, 
som er givet mennesket ved skabelsen. I kristendommen genfødes det som 
et guddommeligt håb, som kun lader sig genkende i det levede livs mang-
foldighed (Iversen 1982: 35). Grundtvig siger det på følgende måde: 
 

Letvingede Haab! 
Gud-Broder!gienfødt i den hellige Daab! 
For Reiserne mange til Landet bag Hav, 
For Tidender gode, for Trøsten du gav, 
Lad saa mig dig takke at Glæde jer seer, 
Naar Haab er ei meer! 
(Grundtvig: De levendes Land 1824: v.10) 

 
Ifølge Løgstrup er håbet en livsytring, der både er personlig og anonym. 
Håbet findes kun i selve håbsakten, derfor er det bundet til det enkelte 
menneske. Men håbet opstår af sig selv, derfor er det anonymt. Håbet hører 
til, hvad der rækker ud over vor magt. Ifølge Løgstrup er håb givet med 
skabelsen og er dermed udgangspunktet for det kristne håb. 
 

Om vi vil have det håb eller ej står ikke til vort valg. Noget andet står derimod til 
vort valg. Enten kan vi på common sense vegne og på den epokebestemte irreligiøsi-
tets vegne finde os forpligtede til at desavouere det. Der er jo nu engang ikke skygge 
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relses grænser på en meget sammensat måde, idet vi afgrænses mod vore 
medmennesker, mod omverdenen og tiden. 
 Philippe Ariès53 har i The Hour of Our Death (1981) fordybet sig i fæ-
nomener omkring døden med et historisk blik. Hovedtanken hos Ariès er, 
at vor fortrængning af døden ikke er uforberedt, vi genkender og ser den i 
historien. Man kan finde forhold om døden helt tilbage i middelalderen, 
som har den samme betydning som den historie, der er skrevet om menne-
skets udvikling og fremskridt. Hans tilgang er en sociologisk-historisk ind-
faldsvinkel og er selv i dag en af de mest centrale teorier inden for thanato-
logien (Jacobsen 2001: 14; 2008: 11). 
 Døden i historien kan ifølge Ariès inddeles i faser. a) den kollektive død, 
b) den individuelle død, c) den sorgbundne død, d) den institutionelle død, 
og e) den patologiske død. 
a: Den kollektive død: I middelalderen optræder den kollektive død (Ariés 
1986: 16) som et naturligt samlingspunkt for det sociale fællesskab, og ri-
tualerne var udprægede religiøse. Middelaldermennesket var i hele sit væ-
sen naturligt, og man indrettede sit liv enkelt og praktisk. Dødsceremonien 
lå i en klar forlængelse af denne livsopfattelse. Den døende deltog aktivt i 
forberedelserne til sin død. Døden var allestedsnærværende pga. den korte 
levealder med høj børnedødelighed og manglende mulighed for behandling 
af epidemiske sygdomme. Den tidlige middelalder optræder som en kon-
trast til vor tid, fordi der herskede en stor fortrolighed med døden, ikke for-
di man elskede den, men fordi den skulle planlægges og reguleres. Derfor 
var den pludselige død noget af det, man frygtede mest, fordi denne ikke 
ville give nogen forberedelsestid. Dette er direkte i modsætning til vor tids 
tænkning om døden. Når man i dag som gammel eller syg pludselig og 
uventet dør, betragter alle det som en nådig død og et gode i forhold til et 
langvarigt sygdomsforløb. Døden i middelalderen var nok et endeligt i bio-
logisk forstand, men ikke en afslutning som sådan. Man opfattede de døde 
som sovende i fred, hvilket foregik i fællesgrave tæt på martyrerne, som 
havde den lykke at kunne vise vejen direkte til himmelen, medens andre 
måtte vente på dommens dag. Der var på den tid en samhørighed mellem 
de levende, de døende og de døde. Når man i dag anvender fællesgrave el-
ler de ukendtes grav, er det ikke ud fra motivet om fællesskab i døden eller 
efter døden, men snarere et udtryk for fattigdom, ensomhed, eller et ønske 
om ikke at ligge nogen til byrde efter sin død. I middelalderen havde man 
ikke tanken om selvet og dets rettigheder. Individet var endnu ikke født 
som kulturbærende faktor (ibid.: 161). 

                                                 
53 Philippe Ariès (1914 -1984) tilhører Annales-skolen, som arbejdede med den epokale 
historieopfattelse. Det er igennem dødens historie han finder vedvarende tilstedeværelse 
af en række spor fra fortiden i nutiden, der danner grundlag for at forstå vor tids døde-
kultur.  
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over at skamme sig (Goffman 2009: 171). Når den stigmatiserede opdager, 
at han ikke længere kan udfylde sin rolle i situationerne, bliver han væk fra 
dem. Dette er den normale reaktion i afvigerrollen. Det betyder, at et stig-
ma, som udelukker fra sociale fællesskaber, isolerer, og på langt sigt kan 
dette medføre en ændret identitet og rolleopfattelse. Både den normale og 
afvigeren, må man regne med, er ligestillede med hensyn til åndsevner. 
Derfor kan den, der spiller den ene rolle også spille den anden, og det er 
også sandsynligt, at stigmatiserede har erfaring i at spille en dobbeltrolle. 
Der er således i stigmatisering indbygget en stor ambivalens. Det er igen-
nem en tilslutning til eller afstandtagen fra sine lidelsesfæller eller fra sig 
selv, den enkeltes egen forståelse af et stigma kommer tydeligst til udtryk. 
Når en person med et stort høretab ikke vil regnes for døv, eller den svagt-
seende ikke vil modtage hjælp for sin blindhed, er det en kamp for at blive 
betragtet som normal. Samtidig med at: 
 

Den stigmatiserede opfordres til at handle på en sådan måde, at det virker, som om 
den byrde han må bære, ikke er særlig tung, og at den heller ikke har gjort ham for-
skellig fra os andre; men samtidig må han holde sig i en sådan afstand fra os, at vi 
uden at blive pinlig berørte kan bekræfte, at vores opfattelse af ham er rigtig. Han rå-
des med andre ord til at spille med i en gensidig accept af sig selv og af os, til trods 
for at virkeligheden ikke helt har accepteret ham. En skinaccept får således lov at 
danne grundlag for skinnormalitet (Goffman 2009: 162). 

 
Afvigelsen skal have en høj grad af synlighed og mærkbarhed på både den 
stigmatiserede og omgivelserne, før den kommer til udtryk, fordi det er al-
menmenneskeligt at skjule sine skavanker så længe som muligt, og fordi 
anerkendelse fra andre i sociale sammenhænge er vigtig for identiteten og 
for at kunne bevare et stabilt selvbillede. Når afvigeren forsøger at undvige 
og at se sig selv som stigmatiseret, er det måske, fordi det er vanskeligt at 
begå sig som stigmatiseret i et virvar af modsatrettede regler, oplevelser og 
erfaringer om, hvordan man bør se på sig selv. Samtidig med den stigmati-
seredes bekymring over at se sig selv blive skubbet og puffet til fra flere 
sider både fra de professionelle og medierne, som fortæller om, hvordan 
man bør leve, og hvad den stigmatiserede fejlagtigt gør, så hævder de alle 
samstemmende, at de gør dette i den stigmatiseredes interesse. 
  Skamfølelsen er tæt forbundet med selvstigmatisering. Skam er en social 
kategori. Man kan selv udføre noget skamfuldt, men det er de andres sank-
tioner, som skaber skammen. Man kan kun undslippe den sociale kontrol 
ved at undgå sociale situationer. Skyld kan man ikke unddrage sig gennem 
isolation, fordi den er knyttet til en bestemt handling, som man har gjort sig 
skyldig i. Skyld siger, at du har gjort noget forkert, skam siger, at du er for-
kert. Skammen er en projektion, der placeres, hvor skammen er synlig og 
overset på en gang (Frønes 2001: 74). Skammen er knyttet til de andres 
blikke og reaktioner. I et moderne samfund er det flygtigt, hvad der er 




















































































































































































































































































































