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INLEDNING

Hosten 2007 startade Hjart- och Lungsjukas Riksforbund projektet “Lugna Lungor” med stdd fran
Allmanna Arvsfonden. Denna andra delrapport avser tiden 080801-090831, en period om 13 mana-
der. Projektet stracker sig fram till september 2010.

Arbetet har till stor del inriktats pa utbildning, materialframstéalining och férankringsarbete gentemot
regionala och lokala organisationsled. Avvikelser finns gentemot plan och budget vilket kommenteras
i slutet av rapporten.

SYFTE

Projektets syfte ar att utveckla ett brukarlett eftervardsprogram “Lungskolan” som &r inriktat pa en
langsiktig rehabiliterande och stédjande gruppverksamhet dar lungsjuka ska kunna fa stéd av mento-
rer och genom en digital motesplats.

o

MAL
Projektmalen ar:

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

e Att personer med lungsjukdom ska kunna delta i foreningarnas verksamhet och kdanna trygghet
och delaktighet i sitt medlemskap.

e Att personer med lungsjukdom ska mota socialt och medmaénskligt stéd bade fysiskt och virtuellt
i foreningarna.

MALGRUPPER

Malgrupperna i projektet ar lungsjuka personer, deras anhoriga, personer med riskbeteende och
medlemmar i Hjart- och Lungsjukas foreningar. Sekundara malgrupper ar hélso- och sjukvardsperso-
nal och allmdnheten.

UTVECKLING AV EFTERVARDSPROGRAMMET (LUNGSKOLAN)

Arbetsgrupp och styrgrupp

Den arbetsgrupp som leder arbetet med att utveckla eftervardsprogrammet bestar av fem personer
fran sjukvarden, tva forbundsmedlemmar samt riksférbundets projektledare. En ledamot som repre-
senterar medlemmarna har slutat och har ersatts med annan person.

Arbetsgruppen har traffats vid endagsméten 1 september och 8 december 2008 och vid en tvada-
garsoverlaggning 20-21 april 2009. Representanter for Centrum for folkhalsa/tobaksprevention och
ABF har deltagit vid ett par traffar och forfattaren till projektets framtagna material.

Styrgrupp har utgjorts av forbundsstyrelsens arbetsutskott.



Namnfragan

Begreppet pa eftervardsprogrammet har diskuterats manga ganger i olika sammanhang, men vi har
annu inte hittat en I16sning pa namnfragan. Mycket beror pa att projektet medverkat till att gamla
verksamheter ifragasatts och omproévas. Var Hjdrt & Lungskola ar foremal for diskussion och 16sning-
en av hur vi gor med denna verksamhet kan troligtvis 16sa upp knutarna kring namnfragan.

Material i eftervardsprogrammet

| eftervardsprogrammet ar tanken att deltagarna ska lara sig mer om hur det &r att leva med lung-
sjukdom och att ta tillvara pa de mojligheter som finns. Verksamheten ska organiseras av Hjart- och
Lungsjukas lokalforeningar och riktas till medlemmar likval som till nysjuka/nydiagnostiserade och
deras anhoriga.

Under projektets andra ar har tre studiecirkelmaterial producerats:
o Tips och rad om mat for lungsjuka (bilaga 1)

o Tips och rad om rdttigheter for lungsjuka (bilaga 2)

o Attvara anhdrig till ndgon som dr lungsjuk (bilaga 3)

De tva materialen Tips och rdd om mat... och Tips och rad om rdttigheter... ar avsett att lasas i studie-
cirkelns form medan Att vara anhérig ... kan anvdndas vid moéten eller traffar arrangerade av lans-
eller lokalféreningarna. Studiehandledning tas fram till de bada studiecirkelmaterialen.

Releasefestligheter
De framtagna materialen introducerades vid tre releasefestligheter i slutet av projektaret pa olika
hall i landet och genomférdes tillsammans med Hjart- och Lungsjukas foreningar pa orten.

Lansbiblioteket i Ostersund (bilaga 4)

Arrangemanget som genomfordes i samverkan med ABF, samlade ett 40-tal deltagare; medlem-
mar, vardpersonal fran lungkliniken Ostersunds sjukhus, landstingspolitiker och allménhet. Pro-
grammet inneholl féreldasningar och presentation av de nya materialen. Reportage i lokaltidning
och lokalradion.

Alla Hjartans Hus i Halmstad (bilaga 5)

Arrangemanget genomférdes i samverkan med ABF och samlade ett 60-tal deltagare. Program-
met bestod framst av olika workshops och presentation av materialen. Medverkan skedde av
personal fran lungkliniken pa lanssjukhuset i Halmstad. Landstingspolitiker och medlemmar fran
andra foéreningar deltog.

Handikappféreningarnas lokaler, St. Goransgatan i Stockholm (bilaga 6)

Tillstallningen samlade ett 30-tal deltagare, medlemmar fran olika hall | Stockholms l&dn och vard-
personal. Programmet byggde pa olika féreldsningar och presentation av materialen. Medverkan
av ABF.

Marknadsforing
For att marknadsfora materialen har en informationsbroschyr (bilaga 7) och ett bestéllningsblad tagits
fram i samarbete med ABF.

Artikel om de nya studiematerialen har publicerats i riksférbundets tidskrift Status (bilaga 8) och genom
information pa hemsidan www.hjart-lung.se (bilaga 9) Studieférbundet ABF har i ett "veckobrev” in-
formerat alla sina avdelningar och distrikt. Vid natverkstraffar med andra centrala handikappférbund
har haftena presenterats. Referensmaterial har sants ut till olika tidskrifter foér personalgrupper inom
varden, till annan media, till andra handikapporganisationer och till Handikappférbunden/HSO.



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

Vid konferenser och genom utskick har olika nyckelpersoner inom Hjart- och Lungsjukas féreningar
informerats och tagit del av materialen.

MENTORSKAP

Under sommaren och boérjan av hosten 2008 rekryterades adepter till mentorsverksamheten. Rekry-
teringen skedde framst via personliga kontakter i varden och via Hjart- och Lungsjukas foreningar pa
de orter som mentorerna fanns.

De 14 mentorspar som varit verksamma finns i Stockholms lan, Uppsala, Vanersborg, Alingsas, Gote-
borg, Karlstad, Gavle, Sundsvall, Boden och Pited. Nagra forandringar har skett i sa mmansattningen
av paren under aret. En ersattning om maximalt 400 kr har betalats ut mot kvitto for resor och forta-
ring vid parens moten. (Bilaga 10)

Mentorer och adepter har varit indelade i tre olika regionala natverk for att lattare kunna halla kon-
takt med varandra. Flera overlaggningar har genomforts. Dessutom har projektdeltagare genomfort
traffar pa egen hand.

Utbildning

Den 8-9 oktober 2008 genomfdrdes en gemensam kurs av mentorer och adepter i Haninge. Ena da-
gen holls separata utbildningspass for respektive malgrupp medan gemensamma arbetspass holls
den andra kursdagen. Kursen samlade 26 deltagare. (Bilaga 11)

Kursens programpunkter innehdll bland annat:

Adepterna — Vad innebdr det att vara adept, Instdllning/attityd, Kartan och verkligheten.
Mentorerna — Tillbakablick, Diskussion om projektet, Praktiska fragor kring mentorskapet.
Bada grupperna — Vad dr mentorskap? Vad pratar man om? Kontrakt och handlingsplan.

Uppféljande traffar
Under projektaret har flera regionala traffar arrangerats for avstamning och erfarenhetsutbyte. Till
dessa traffar har ocksa foreningsrepresentanter inbjudits.

e 18 augusti 2008 i Stockholm — mentorer fran Stockholms lan och Uppsala

e 1 december 2008 i Stockholm — mentorer/adepter fran Stockholms lan, Uppsala och Gavle.
30 januari 2009 i Vanersborg — mentorer/adepter fran Vanersborg, Alingsas och Karlstad.
2 februari 2009 i Umed — mentorer/adepter fran Sundsvall, Boden och Pitea.

Halvtidsutvardering

De uppfdljande traffarna ledde till att vi anlitade en utomstaende person for att genomféra en utvar-
dering i halvtid. Syftet var att stimma av de insatser som genomforts, belysa framgangsfaktorer och
fallgropar i mentorsverksamheten. Utvarderingen som vande sig till de mentorspar som var etable-
rade genomfordes i form av telefonintervjuer. (Bilaga 12)

Utvarderaren slar fast att mentorskap bade ar ett nytt begrepp och ett nytt verktyg for Hjart- och
Lungsjukas Riksforbund. Mentorskap handlar om kunskapsoverféring mellan individer och sker oav-
sett om man dr mentor eller adept. Det handlar om att fa manniskor att vdxa. Utvarderingen visade
bland annat att endast hélften av paren triffades pa tu man hand. Ovriga hade telefonkontakt eller
traffades da mentorn hade nagon aktivitet dar adepten deltar. Mentorerna var generellt mer tydliga
med sina forvantningar i att delta i projektet medan adepterna var mer oklara 6ver sin roll.



Halvtidsutvardering behandlades senare pa tre regionala konferenser med féreningar, vardpersonal
och mentorspar. Utvarderingen resulterade i att underlag i form av “avtal/kontrakt” och samtalslista
for att underlatta strukturen for moétena mellan mentor och adept togs fram. (Bilaga 14 och 15)

BRUKARMEDVERKAN

Den 12 — 14 september 2008 genomfordes en konferens i Karlstad med nyckelpersoner i Hjart- och
Lungsjukas foreningar dar projektet behandlades ingaende.

Under varen 2009genomfordes fyra endagskonferenser med totalt 65 deltagare fran lokalféreningar,
mentorspar och vardpersonal:

e 4 majiStockholm med deltagare fran sex olika foreningar

e 8 majiVanersborg med deltagare fran atta olika foreningar

e 26 majiSundsvall med deltagare fran sex olika foreningar

e 1juniiBoden med deltagare fran tre féreningar och tre vardcentraler

Sammanlagt har 13 konferenser/utbildningar/traffar som framst vant sig till medlemmar i forbundet
arrangerats under projektets andra ar.

Ett mote genomfordes | Uppsala med en grupp lungsjuka for att diskutera innehall i rattighetsmateri-
alet. Traff har hallits med en grupp sjukgymnaster i Solna.

Projektledaren har medverkat vid olika méten och konferenser arrangerade av Hjart- och Lungsjukas
foreningar i Varmland, Uppsala, Marsta, Sollentuna, Oskarshamn, Gavleborg, Vasternorrland, Jamt-
land och Dalarna samt vid riksférbundets egna arrangemang.

DIGITAL MOTESPLATS

Arbetet har varit inriktat pa att utveckla riksférbundets hemsida www.hjart-lung.se for att via den
skapa en sarskild moétesplats for lungsjuka. Samarbete har inletts med Netdoktor for att lyfta fram
gruppen KOL-sjuka. Arbetet berdknas vara fardigt att presenteras hésten 2009.

AVVIKELSER - KOMMENTARER

e Arbetsgruppen har traffats tre ganger, varav ett arbetsméte genomfoérdes som en tvadagarséver-
laggning. Merkostnaden 30 000 kr star riksforbundet for.

e Vi har tagit fram ett métesmaterial med inriktning pa anhdriga. Vi har inte producerat nagot ma-
terial om mediciner och medicinsk behandling.

¢ Vigenomforde en halvtidsutvardering kring mentorskap som inte var planerad tidigare.

e Viarrangerade inte “rundabordssamtal” daremot inbjod vi till endagskonferenser.


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

BILAGOR

O N A WNRE

T O N Y
U bh WN R O

Studiehafte Tips och rad om mat fér lungsjuka

Studiehéfte Tips och rad om rdéttigheter fér lungsjuka

Motesmaterial Att vara anhérig till nGgon som dr lungsjuk

Inbjudan releaseparty 26 augusti i Ostersund

Inbjudan informationsmote/releaseparty 27 augusti i Halmstad
Inbjudan releaseparty 1 september i Stockholm
Informationsbroschyr om de nya materialen

Artikel ur Hjart- och Lungsjukas Riksforbunds tidning Status nr 5/2009
Texter pa riksforbundets hemsida www.hjart-lung.se

. Artikel om mentorskap ur Hjart- och Lungsjukas Riksférbunds tidning Status nr 6/2009

. Ahérarkopior (4 st) vid mentor/adeptutbildning 8-9 oktober 2008

. PM Utvdrdering halvtid Lugna Lungor

. Mentorskapsavtal/kontrakt

. Amnen att samtala om adept — mentor

. Artikel ur Status nr 5-6/2008 om fokusgruppundersundersékning som genomfordes det

forsta aret i projektet (omnamns inte i delrapport 2)
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