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INLEDNING

Under hosten 2007 startade Hjart- och Lungsjukas Riksférbund projektet ”Lugna Lungor” med
stod fran Allménna Arvsfonden. Denna delrapport avser de forsta 11 manaderna 070901-080731.
Projektet stracker sig ytterligare tva ar framat, till september 2010.

Arbetet kom i gang pa allvar under senhosten 2007 och inriktades under den férsta tiden framst
pa informations- och kunskapsinhdmtning samt planerings- och uppbyggnadsarbete for att sedan
inriktas mer konkret pa traffar, kurser och materialframstallning. Avvikelser gentemot plan och
budget har skett vilket kommenteras sarskilt i slutet av rapporten.

BAKGRUND

Det finns idag stora grupper av patienter som har nagon form av lungsjukdom. Kroniskt obstruk-
tiv lungsjukdom (KOL), emfysem och lungcancer hér till de vanligaste. De flesta ar orsakade av
tobaksrokning. KOL anses idag vara en folksjukdom, i Sverige berdaknas 500 000 — 900 000 manni-
skor vara sjuka och WHO har prioriterat sjukdomen som en av de fyra viktigaste icke smittsamma
sjukdomarna i varlden.

Att vara lungsjuk innebar att leva i en utsatt livssituation med utgangspunkt fran medicinska, psy-
kologiska och sociala faktorer och Hjart- och Lungsjukas Riksforbund har darfor initierat detta
projekt som vander sig till lungsjuka och deras anhériga.

Syfte

Projektet syftar till att utveckla ett brukarlett eftervardsprogram “Lungskolan” som &r inriktat pa
en langsiktig rehabiliterande och stédjande gruppverksamhet dar lungsjuka ska kunna fa stéd av
mentorer och genom en digital moétesplats.

Mmal

Projektmalen ar:

e Att viska kunna erbjuda personer med lungsjukdom plats i Lungskolan.

e Att personer med lungsjukdom ska kunna delta i foreningarnas verksamhet och kadnna trygg-
het och delaktighet i sitt medlemskap.

e Att personer med lungsjukdom ska mota socialt och medmaénskligt stod bade fysiskt och vir-
tuellt i féreningarna.



Malgrupper
Malgrupperna i projektet ar lungsjuka personer och deras anhoriga, personer med riskbeteende
samt medlemmar i vara foreningar.

UTVECKLING AV LUNGSKOLAN

Arbetsgrupp

Under hosten 2007 utsags en arbetsgrupp bestdende av sju personer att leda arbetet med att ut-
veckla lungskolan. Fyra personer fran olika yrkesgrupper inom sjukvarden, tva medlemmar fran
olika delar av landet samt riksforbundets projektledare. Arbetsgruppen har traffats tre ganger
under projektets forsta ar och har ocksa beslutat komplettera gruppen med ytterligare en person
fran sjukvarden for att battre spegla erfarenheter fran primarvarden. Malsattningen ar att
genomfora fyra moten per ar.

Arbetsgruppen beslutade inledningsvis att bjuda in foretradare for olika yrkesgrupper inom var-
den och andra som kan delge av sina erfarenheter nar det galler rehabilitering och olika former
av stod till patientgrupper. Dessutom har vi konstaterat att lungskolan bor inriktas pa olika sva-
righetsgrader av lungsjukdom.

Namnfragan

Arbetsgruppen menar att begreppet “Lungskola” inte ar lampligt att anvdanda. Manga patienter
reagerar negativt nar ordet skola kopplas samman med information och kunskap om sjukdom.
Namnfragan har darfor lyfts i olika sammanhang for att vi ska kunna finna ett annat begrepp for
det vi vill genomfora. Ett arbetsnamn har varit ”Livsluft — [dran om dina lungor”. Vi har dock dannu
inte tagit stallning till namn pa den verksamhet vi vill bygga upp.

Design av ”"Lungskolan” eller ”Livsluftsprojektet”

Vi bestamde oss tidigt for att involvera en part med kompetens pa studie- och materialproduk-
tion och pa digital kommunikation for att redan fran borjan ha en tanke kring formgivningen av
”Lungskolan”. Manniskor ska kdnna igen sig ndr de moter olika delar i verksamheten for lungsjuka
inom Hjart- och Lungsjukas Riksférbund. Vi valde att samarbeta med Bilda Idé, som vi har erfa-
renhet av att samarbeta med sedan tidigare. Idéer har tagits fram for att stimulera fantasi och
kreativitet i designen av en verksamhet for lungsjuka. Dessa tankegangar har presenterats vid oli-
ka sammankomster med fértroendevalda, medlemmar ute i landet vid sammantraden, moten
och kurser for att fa respons pa arbetet.

Arbetsgruppen har ansett att de huvudamnen som bor tas upp i ”lungskolan/livsluftsprojektet” &r
information och kunskap i form av Tips & Rdd om kostfragor, den dagliga livsforingen (ADL), tra-
ning och motion, andning - stress och avslappning, patientrattigheter och rokslutarstod. Tanken
ar att det ska finnas skriftliga material med kompletterande information i ord, bild och film pa
riksforbundets hemsida www.hjart-lung.se som kompletteras med egna sidor fér lungsko-

lan/livsluftprojektet. Denna digitala motesplats ska ocksa ge utrymme for lungsjuka att kommu-
nicera med varandra. Bilaga 1.

Tidigt fastslog arbetsgruppen att lungskolan/livsluftsprojektet maste innehalla ett material om
kostfragor, darfor att maten har stor betydelse i behandlingen av lungsjukdomar. Vi anlitade en


http://www.hjart-lung.se/

frilansjournalist med erfarenhet av de fragor riksforbundet driver for att skriva om kostfragorna
med stod av dietister. | skrivprocessen ventilerades olika fragestallningar med ett antal lungsjuka
medlemmar. Detta forsta material kommer sedan att ge ramar for hur de fortsatta materialen ut-
formas.

Under varen 2008 har en grupp sjukgymnaster tittat pa hur olika traningsprogram for lungsjuka
kan se ut. Tanken &r att ta fram olika program med inriktning pa andning, kondition, styrka, ba-
lans, rorlighet och avspanning.

Ovrigt informationsmaterial
Vi har tagit fram en folder Att leva med lungfibros som évergripande beskriver lungfibros, som ar
en relativt ovanlig sjukdom. Bilaga 2.

Mentorskap

| ansdkan har vi tagit upp att vi vill utveckla ett organiserat mentorprogram dar de lokala fore-
ningarna ska kunna stalla mentorer till férfogande och stod for lungsjuka. Under hosten 2007 be-
sokte/traffade projektledaren tre olika aktorer inom mentorsverksamhet for kunskapsinhamt-
ning. Det ledde sedan till ett mer utvecklat samarbete med en pedagog/processledare inom ABF
Sydhalland.

Vi konstaterade att mentorerna maste kanna ett djupt engagemang och intresse for uppdraget
och beslutade darfor att ha en 6ppen rekrytering. Darmed sldappte vi idén om att starta upp men-
torsverksamheten tillsammans med nagra utvalda lan. Vi efterlyste intresserade personer via var
medlemstidning Status och via cirkular till alla vara foreningar. Bilaga 3.

Vi tog emot intresseanmalningar fran 24 personer; 22 kvinnor och tva man fran nio lansférening-
ar av 21 mojliga. En del av dem har sedan tidigare fortroendeuppdrag i sina lokala/regionala fo-
reningar medan andra “bara” har varit medlemmar i sin lokala férening. Projektledaren hade per-
sonlig kontakt med alla via telefon innan de bjéds in till en utbildning.

| juni 2008 genomfordes en tredagarsutbildning for de 24 blivande mentorerna pa Wiks folkhog-
skola i Uppsala. Kursen tog upp amnen som; Vad édr mentorskap? Hur ska en bra mentor vara?
Kommunikation och relation samt Konsten att stdlla 6ppna fragor, matchning och genomfordes i
samarbete med pedagogen/processledaren fran ABF Sydhalland. Varje kursdeltagare fick fore
kursen boken Mentorskap i praktiken skriven av Ann-Kristin Sandberg och i samband med utbild-
ningen ett handledningsmaterial Mentorskap av Kristina Norrman ABF samt en dokumentation av
kursens diskussioner. Bilaga 4 och 5.

Mentorerna bildade under kursen tre olika regionala natverk for att kunna ”peppa” varandra och
ge mojlighet till erfarenhetsutbyte i det fortsatta arbetet. De fick ocksa i uppdrag att férsoka re-
krytera egna adepter genom sina kontakter i varden och i Hjart- och Lungsjukas féreningar. Vi
bestamde att adept och mentor ska finnas geografisk ndra varandra och att det inte dr nédvan-
digt att adept och mentor har samma sjukdomsbild. Dessutom ska vi bestamma oss for ett scha-
blonbelopp for att mojliggdra mentor/adeptméten under projekttiden.



Nasta steg blir en gemensam utbildning for adepter och mentorer under hosten 2008.

BRUKARMEDVERKAN

Fokusgruppsundersékning

Nér vi planerade projektet ”Lugna Lungor” tog vi upp att vi vill ta reda pa hur lungsjuka medlem-
mar/brukare uppfattar foreningsverksamheten och hur de ser pa den i framtiden. Vi funderade
da pa en enkatundersokning och budgeterade for en sadan. Under vintern 2008 har Hjart- och
Lungsjukas Riksforbund medverkat med 500 av sina lungsjuka medlemmar i en omfattande en-
katundersdkning angaende kroniskt obstruktiv lungsjukdom. Detta bidrog till att vi tinkte om nar
det gallde Lugna Lungors undersdkning. Vi ville inte skicka ut nya enkatformular utan finna en
form dar vi kunde ga djupare in i fragestallningarna och samtidigt méta personer med lungsjuk-
dom personligt. Darfor valde vi att ta reda pa hur medlemmar och andra brukare ser pa sin situa-
tion genom en fokusgruppsundersokning, vilket innebar betydligt hdgre kostnader an vi budgete-
rat. Med facit i hand tycker vi att denna intervjumetod gav oss betydligt mer an férvantat. Vi fick
nya insikter, nya lardomar och dven bekraftelse pa sadant vi redan kadnde till. Ansvarig handlagga-
re hos Arvsfondsdelegationen kontaktades for samrad innan vi genomférde gruppsamtalen.

Utredningsinstitutet Handu AB genomforde under maj 2008 undersodkningen i Stockholm, Halm-
stad och Ostersund. Syftet var att skaffa mer kunskap om livssituation och behov som personer
med lungsjukdom har och att ta till vara dessa erfarenheter i den fortsatta utvecklingen av i pro-
jektet i “Lugna Lungor”. Tva fokusgrupper genomfordes pa varje ort; en med medlemmar och en
med icke medlemmar. Medlemmar rekryterades via vara lokalféreningar pa orten. Personal inom
lungsjukvarden hjalpte oss med rekryteringen av icke medlemmar som deltagare till gruppdiskus-
sionerna. Totalt genomfordes sex fokusgrupper med sammanlagt 51 deltagare, 26 medlemmar
och 23 icke medlemmar. De huvudomraden som diskuterades under tre timmar var: sjukvarden,
stod fran annat hall, ndrpersoner — sociala kontaktnatet, Hjart- och Lungsjukas Riksférbund, in-
formationssokning, kost och halsa — livskvalitet samt utformningen av en lugnskola. Bilaga 6.

| gruppsamtalen framkom mycket tydligt att det finns ett stort behov hos lungsjuka av att fa traf-
fas och utbyta erfarenheter men ocksa att det ar viktigt for anhoriga att fa traffas i egna samtals-
grupper. Samtalsledaren kunde vid varje gruppsamtal notera en stark dnskan om storre mojlighe-
ter till dialog kring lugnsjukdom, behandling och bemétande. Samtalen visade att man saknar
strukturerad information fran varden och har svarigheter att validera inhamtad kunskap till den
egna sjukdomen och medicineringen. En lungskola bér omfatta kunskap och information om hur
man kan lara sig att leva med sin sjukdom och ge inspiration och motivation for att kunna hante-
ra sin livssituation. Bilaga 7.

Resultatet av undersékningen presenteras i riksforbundets tidning Status och ska dven lyftas fram
utatriktat i det intressepolitiska arbetet.

Annan brukarmedverkan
Projektledaren for “Lugna Lungor” har traffat ett tiotal deltagare pa en KOL-skola, Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, for att diskutera innehall i en lungskola och mentorskap.



Ett mote genomfordes med en grupp lungsjuka for att diskutera innehall i ett kommande kostma-
terial.

Idéer och skisser till projektet har diskuterats med medlemmar och andra vid kurser, konferenser
och andra méten. Projektledaren har medverkat vid olika tillstallningar arrangerade av Hjart- och
Lungsjukas lansforeningar i Norrbotten, Vasterbotten, Vasternorrland, Varmland och Stockholms
lan samt vid riksférbundets egna arrangemang.

DIGITAL MOTESPLATS

Nar vi diskuterat innehall och utformning i lungskolan/livsluftsprojektet har vi parallellt funderat
over hur en digital motesplats for lungsjuka ska se ut. Vi har kommit fram till att vi under riksfor-
bundets hemsida www.hjart-lung.se vill Iagga en sarskild sida som vander sig till lungsjuka. Dar

kan de skriftliga materialen Tips & Rdd utvecklas ytterligare i form av exempelvis fler recept, ror-
liga instruktionsbilder och en funktion fér direktkommunikation mellan manniskor inrattas. Idag
finns endast idéer och skisser och detta ar ett arbete som kommer att utvecklas senare i projek-
tet.

AVVIKELSER — KOMMENTARER

e Den forsta tiden i projektet dgnades at forberedelser, informationssékning och kunskapsin-
hdamtning. Kostnaderna i projektet har darfér fraimst legat pa det andra halvaret. Nar arbets-
gruppen traffades forsta gangen och la upp riktlinjer, avancerade projektet i vissa delar
mycket snabbare ar berdknat.

e Intervjuer med lungsjuka blev mycket dyrare an berdknat, eftersom vi valde fokusgruppens
form for att belysa fragestallningarna. Samrad skedde med Arvsfondsdelegationen. Resulta-
ten av samtalen har gett nya infallsvinklar till projektet och i férbundets verksamhet for lung-
sjuka.

e Vihar under projektets forsta ar inte genomfort nagra regionala utbildningar eftersom vi ville
ha mer genomarbetade underlag att diskutera kring. Fokusgrupperna har dessutom gett oss
en del underlag som annars de planerade kurserna skulle gett. Projektledaren har medverkat
och behandlat projektet vid kurser/konferenser arrangerade av lansféreningar. En konferens
med deltagare fran hela landet ar planerad till september 2008.

e Det informationsmaterial om KOL som vi tog upp ansokan blev istéllet en folder om lungfib-
ros.

e Arbetet med att utveckla en digital motesplats - ndtverksstod har pabérjats. Kostnaderna for
detta vill vi 6verfoéra till ar 2.

¢ Vikom igdng med mentorsverksamheten fortare an berdknat, bland annat beroende pa att vi
hittade en erfaren samarbetspartner genom ABF Sydhalland. Vi 6ppnade upp rekryteringen
for alla som ville delta i stallet for att vélja ut ett par lan. Tanken pa en forsdksutbildning
Overgavs och istdllet genomférde vi en regelratt utbildning pa tre dagar. Det innebar en om-
fordelning av kostnaderna for mentorsutbildning mellan ar 1 och 2. Vi konstaterade att
manga allvarligt lungsjuka vill vara mentorer, att de kdnner ett stort engagemang och att alla
som anmalt sitt intresse ocksa deltog pa utbildningen.

e Material till lungskolan/livsluftprojektet har delvis avancerat snabbare &r planerat. Manus till
ett kostmaterial har tagits fram men kostnaderna for detta belastar ar 2.


http://www.hjart-lung.se/

