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Sammanfattning

Hjért- och Lungsjukas Riksforbund har arrangerat sex (6) stycken fokusgrupper /
diskussionsgrupper inom projektet Lugna lungor. Syftet har varit att fa del av
erfarenheter relaterat till sin sjukdom som medlemmar och icke medlemmar med
lungsjukdomar har. Erfarenheterna skall ligga till grund for forbundet som amnar
att utveckla ett brukarlett eftervardsprogram i form av en Lungskola. Totalt har 51
deltagare ingatt i diskussionerna som agt rum under maj ar 2008 i Stockholm,
Halmstad och Ostersund.

Erfarenhetsutbyte

Generellt kan konstateras att det fanns ett stort behov hos deltagarna inom alla
grupperna av att fa del av varandras erfarenheter och att delge sina egna. De flesta
frageomraden som avsags diskutera kom fram i de egna beréattelserna, det vill
saga bland annat hur man upplevt bemétandet fran varden och vilket stod man fatt
eller snarare frustrationen Over att behdva sjalv stka information om mediciner,
medicinering, hjalpinsatser etcetera. Mycket av diskussionerna kretsade kring
information och uppfdljningar fran varden. Just darfor antas har att behovet av att
lyssna och beratta var stort oavsett om man ar medlem eller inte inom Hjart- och
Lungsjukas Riksforbund. Efter diskussionerna uppgav manga att deras deltagande
i diskussionen hade varit givande dven for dem sjélva.

Kunskapsutbytet kan sagas ha varit en rodtrdd genom diskussionerna. Nagon
berattade nagot och ofta foljdes det upp med fragor eller med bekraftande
erfarenheter fran andra.

“Jag visste inte att man inte kunde ta min medicin, Varal, med jordgubbar’.
“Kan man inte jag som dlskar jordgubbar, jag har ocksd Varal.”

" Ar det viktigt att dta speciell kost, jag trodde man skulle dita mindre for att inte
gd upp i vikt. Ingen har talat med mig om nagot sdrskilt ndr det gdller matvanor.”

“Jag far sendrag i benen det dr jitte konstigt.” “Ja, men det fdr jag ocksa, liksom
kramp i benen”. “Det far jag ocksa men det sdgs vara en biverkning av
medicinen x, ni mdste sdga till er likare att ni far kramperna.” ”Oj, det visste inte
jag, kopplade det inte till medicinen.”

“Det finns en saltbehandling i Estland som verkar jdtte bra.” “Det har jag inte
prévat var kan jag hitta information om det?” (Lapp kopierades och delades ut
till intresserade).

Diskussionerna var erfarenhetsutbyten for manga av deltagarna. Det vittnar om att

det finns ett behov av en “Lungskola” dér samlad information och kunskap kan
erhallas. Aven om ingen hade nagot battre namn att foresla.
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Bra att Hjart- och Lungsjukas Riksforbund satsar aven pa lungsjuka
— aktiviteter!

Det uppfattades som positivt att Hjart- och Lungsjukas Riksforbund gor en
satsning och antligen lyfter &ven lungsjuka inom forbundet. Forbundets
engagemang och inriktning pa aktiviteter som anordnas inom forbundet ar mangt
och mycket kopplat till och utformat for hjéartsjuka. Om man inte ar medlem idag
ar en anledning att man inte ser tydligheten i “medlemsnyttan” som lungsjuk

"Vi orkar inte delta pd olika aktiviteter inom foreningen, men om det kunde
anordnas aktiviteter som far ta tid och i var takt kanske man kunde gora saker
tillsammans. Man kommer ju ingen vart utom till sjukhuset nu for tiden.”

"Kunde inte foreningen ordna en resa, tdnk att fa komma ut igen. Vi vdagar inte
aka ensamma ldingre.”

“Det finns sd mycket vi kan gora, det handlar om att ldra sig leva. Jag skall ta
Finlandsbaten i eftermiddag. Batturen tar jag for att dit kan jag ta bilen hela
vdgen in och sedan hiss upp.”

“Jag gdr pd fagelskddning, dd kommer man bdde ut, ror pd sig lite och far luft.”

”Jag har alltid fiskespét med i bilen. Jag aker ut i naturen, dad kommer man ut och
det ar rofyllt. Sedan behdver jag inte fiska utan man kan bara sitta och ta det
lugnt.”

“Hjirt- och Lungsjukas forening skall inte planera in aktiviteter pa
formiddagarna. Det finns inte en chans att man kan ga dd. ”

"Forbundet skall inte heller forldgga alla kurser och evenemang till Stockholm!”

En del for Hjart- och Lungsjukas Riksforbund &r att beakta bade utbudet av
aktiviteter och val av nér man forlagger aktiviteterna.

Forstaelsen om att man inte orkar langre

Sjukdomen gor att orken inte l&ngre finns dér och dagarna kréver planering.
Manga upplever att om man skall géra nagot maste man planera det noga, det gar
inte att vara spontan. FOr manga tar det manga timmar att komma igang pa
morgonen. Medicinerna skall tas och de skall hinna verka och frukost skall géras i
ordning innan man &r redo for att utratta saker. Samtidigt ndmns av vissa att en
aktivitet &r vad man orkar med per dag.

“Det dr jobbigt ndir andra inte forstar att man inte kan vara spontan. Kanske
fragar de om man skall komma pa middag pa kvallen. Men det gar inte for jag
maste planera medicineringen och fa in den i ratt tid sa att jag skulle kunna ga pa
middag. Folk forstar sdllan hur mycket planering jag har for att fungera.”
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”Jag kan bara planera in en aktivitet per dag, mer orkar jag inte. Man blir ratt sa
isolerad faktiskt.”

Anhoriga

Det finns behov av att diskutera och byta erfarenheter med andra om hur man kan
forbéattra sin livskvalitet. Det podngteras att det &r viktigt med de fysiska tréffarna
dar man kan samtala for att fa hora hur andra har det i samma situation och hur de
har 16st vardagen.

Det ar viktigt att anhoriga blir delaktiga i bade informationsdelgivningen fran
varden och i hur sjukdomen paverkar den som har den. Det foreslas att anhoriga
aven skall kunna erbjudas egna diskussionsgrupper dar man ges mojlighet att
diskutera erfarenheter utan att den med lungsjukdom finns med. Det ar viktigt for
vissa att informationen om hur sjukdomen paverkar en och hur forloppet kan te
sig ges till anhdriga. Man vill s mycket men orken racker inte alltid till samtidigt
som det &r svart att alltid paminna om att man inte orkar.

Om att bli medlem i Hjart- och Lungsjukas Riksférbund

Om man inte ar medlem i Hjart- och Lungsjukas Riksforbund beror det bade pa
att man inte vet vad foérbundet gér och erbjuder eller att man inte haft sin sjukdom
nagon langre tid och inte hunnit att ta stallning. Grupperna var blandade med icke
medlemmar som haft sin lungsjukdom mycket lange, redan som barn, till de som
nyligen inom de narmaste manaderna har fatt veta att de har nagon lungsjukdom.
Efter diskussionerna uppfattade flera att de sjalvklart skall ga med i foreningen,
speciellt intressant vore det om det skulle erbjudas en lungskola. Det é&r
erfarenheter, information och kunskap som man framst ar ute efter eftersom att
informationsinhamtningen maste goras sjalv i stor utstrackning.

“Jag mdrker dnnu inte sa mycket av min KOL. Alla i min omgivning har full
forstaelse for min lungsjukdom och jag far tips och rad fran dem om vad man kan
gora eller prova i alla fall. Vet inte riktigt vad jag skulle fa ut utav att ga med i
Hjart- och Lungsjukas forbund. Kanske skulle det vara om man kunde fa lasa om
olika mediciner, alternativa metoder eller forskning.”

“Jag har inte KOL. Jag har haft min lungsjukdom sedan fodseln. Jag har min
lakare som jag tycker ar bra. Sa jag vet inte, na foreningen ar nog inget for mig.
Vet inte vad forbundet gor egentligen, har tittat lite men jag &r inte intresserad av
deras aktiviteter. Men om det fanns forelasningar om lungsjukdomar eller sadan
som ror lungsjuka kanske jag skulle ga med.”

"Orkar inte ga pa aktiviteter.”
“Jag dr inte med i Hjdrt- och Lungsjuka jag ar med i Hjart- och Lungfonden. Det
ar jatte bra for de har forelasningar och olika talare som berattar om olika saker.

Da kan man valja nar man vill ga, det ar inget som man maste anmaéla sig till
eller binda sig till att géra. Sedan fdar man mycket bra information ddrifran.”

UTREDNINGSINSTITUTET HANDU 5



“Det vore ju jdtte bra om man kunde kombinera Hjart- och Lungsjukas med
Hjart- och Lungfonden. Hjart- och Lungsjukas forbund kunde ha hand om
motionen och sedan kunde fonden ha hand om foreldsning direfter.”

"Jag skall gd med i Hjirt- och Lungsjukas forbund for da far man tillgang till
motionen och vattengymnastiken.” “Jag skall ocksa ga med for sjukgymnastiken
pd KS dr i deras regi”.

Informationssokning

Informationen soker man framst via Internet, utdver broschyrer. Generellt
uppfattas det som om det inte finns sa mycket information pa Internet att hitta om
olika lungsjukdomar. Den information man hittar &r &dven ibland svar att validera
om den ér riktig, mycket olika besked finns. Det ses som mycket positivt om det
kunde finnas en samlad strukturerad information att tillga, till exempel skulle den
informationen kunna finnas pa Lungskolans hemsida.

“Det finns mycket mer att hitta pd amerikanska sidor, pa de svenska sidorna
hittar man inte sa mycket”.

“Jag tycker det dr svart att hitta ndgot i overhuvudtaget om lungsjukdomar. Det
som star vet man ju inte om det cir bra eller ens limpligt for just mig.”

“Det svdraste dr att forstda om vad som dr gangbart for mig att anvinda”.

“Jag vet inte vad jag skall soka efter. Hir i dag har jag fatt mycket tips om olika
saker men om man inte vet vad man skall soka ar det inte sa latt att anvanda
Internet”. “Ja precis, jag visste till exempel inte att det var viktigt med kosten,
hur skulle jag kunna hitta sddan information, visserligen vet jag inte nu heller hur
jag skall géra men nu kan jag i alla fall fraga min likare om tips”. ”Om man har
en lakare som kan nagot om lungsjukdomar da, det ar inte mycket att fraga pa

vdrdcentralen de kan inte ndagot speciellt”.

Aktiva medlemmar som arbetar inom Hjart- och Lungsjukas férbunds foreningar
vet att det finns material att tillgd och att man jobbar lokalt for att sprida
information till varden. Medlemmar som inte ar aktiva uppfattar i alla fall att det
inte finns information att tillga.

"Ndr man kommer till en ldikare och far beskedet om att man har KOL eller
nagon annan lungsjukdom borde man fa direkt broschyrer med information och
information om att Hjart- och Lungsjukas Riksforbund finns.” “Det far man idag
nar man har varit pa lungklinik och skrivs ut. Men pa vardcentraler har de
ingenting.”

Bemdtandet
Bemotande inrymmer manga dimensioner. Ett daligt bemotande handlar bland

annat om att inte fa information, att det inte finns kunskap om sjukdomen hos
allmanheten, att sjukdomen uppfattas ha lag status och man upplever i stor
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utstrackning att man maste ha tur inom varden for att fa olika vard- eller
rehabiliterandeinsatser.

En Lungskola

En Lungskola skulle kunna sammanfattas sa som att den borde omfatta kunskap
och information om hur man kan lara sig leva med sin sjukdom, ge inspiration sa
att man kan bli lite ”peppad” i sin livssituation och fa samlad strukturerad
information.
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Personer med lungsjukdomar — Gruppdiskussioner

Bakgrund och syfte

Utredningsinstitutet HANDU har haft i uppdrag av Hjéart- och Lungsjukas
Riksforbund att leda gruppdiskussioner med medlemmar inom forbundet och
dartill icke medlemmar med lungsjukdomar. Kunskapsinhamtningen fran
personer med lungsjukdom har skett under maj ar 2008.

Hjart- och Lungsjukas Riksforbund driver ett projekt som syftar till att utveckla
ett brukarlett eftervardsprogram i form av Lungskola. For att fa en uppfattning om
hur Lungskolan bast kan formas for personer med lungsjukdom har fokusgrupper/
diskussionsgrupper arrangerats for att erhalla kunskaper om hur malgruppen
uppfattar sin livssituation och sina behov. Personerna har diskuterat bland annat
egna erfarenheter, behov av stod och forvantningar pa en Lungskola med
inriktning pa langsiktig rehabiliterande och stédjande gruppverksamhet.

Huvudsyftet med gruppdiskussionerna har varit att fa svar pa hur man upplever
sjukvardens insatser och vilket stod som man kanner ar viktigt att kunna fa fran
externt hall for att underlatta i vardagen.

Gruppdiskussionernas resultat utifran personernas erfarenheter skall kunna utgora
ett underlag for ett strategiskt utvecklingsarbete av en planerad Lungskola.

Malgrupp och urval

Det har varit viktigt att fa kunskap om behoven visar sig skilja sig at mellan dem
som idag ar medlemmar och de som inte & medlemmar i Hjart- och Lungsjukas
Riksforbund for att kunna attrahera sa val nuvarande som presumtiva medlemmar.

Urvalet har gjorts brett med gruppdeltagare fran olika delar av landet. I urvalet
efterstravades en bred representation avseende kon, alder, diagnos och
sjukdomsperiod.  Urvalet har  administrerats av  projektledaren  for
lungsjukvardsfragor inom Hjart- och Lungsjukas Riksforbund. Lokalforeningarna
i Stockholms lan, Halmstad och Ostersund tillfrdgades att medverka med
medlemmar fran sin forening. Ett samarbete inleddes med sjukvarden inom
samma distrikt for att na ut till personer med lungsjukdom men som inte var
medlemmar.

Totalt har sex fokusgrupper genomforts. Tva gruppdiskussioner har forts pa
respektive ort. Malséttningen var att fa en grupp enbart bestdende av medlemmar
och en grupp med personer som inte & medlemmar. | vissa grupper fanns dock en
viss blandning av medlemmar och icke medlemmar samt i en grupp medverkade
tre anhoriga.

Totalt har 51 personer ingdtt i diskussionerna. Atta (8) + sju (7) stycken

medverkade i Stockholm, nio (9) + tio (10) i Ostersund och nio (9) + atta (8) i
Halmstad i respektive grupp. Varje gruppdiskussion varade i cirka 3 timmar.
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Diskussionsgrupperna har letts av en moderator fran Utredningsinstitutet
HANDU. Som underlag for diskussionerna togs en diskussionsguide fram av
HANDU i samarbete med projektledaren fran Hjart- och Lungsjukas Riksforbund.
Guiden omfattade sju frdgeomraden som onskades belysta, se bilaga 1 —
Diskussionsguide. Huvudomradena for diskussionerna var:

Sjukvarden.

Stod fran annat hall an varden och sin narmiljo.
Narpersoner — sociala kontaktnatet.

Hjéart- och Lungsjukas Riksfoérbund.
Informationssokning.

Kost och hélsa — livskvalitet.

Design av Lungskola.

NoakownE

Moderatorns roll har varit att leda diskussionen sa att gruppen diskuterar de fragor
och omraden som avsags. Det viktiga har varit att fd gruppen att gemensamt
diskutera och argumentera for sina standpunkter. Om det visade sig att ett omrade
inte varit sa intressant eller inte upplevts som en stor fraga for gruppen har
diskussionerna gatt vidare.

Malgruppens behov, resonemang och upplevelser har statt i fokus, vilket innebar
att personernas egna perspektiv i forsta hand har beaktats. Detta medfor att det
naturligt hoppades mellan frageomradena i diskussionerna. Flera frageomraden ar
aven relaterade till varandra. Huvudsyftet for moderatorn har dock varit att se till
att samtliga frageomraden ur intervjuguiden andock lyftes fram.

Sammanstallning fran diskussionsgrupperna

Varje diskussionsgrupp inleddes med information om hur moétet var ténkt att
fungera och hur det som sades i gruppen kommer att hanteras. De medverkande
har fatt information om att det inte kommer att sta deras namn i rapporten och inte
heller citat kopplat till personnamn, utan att diskussionerna redovisas som
helheter. Det vill sdga redovisningen tar upp de omraden som diskuterats och hur
det har resonerats utan koppling till vilken grupp som sagt vad.

Det ar viktigt att komma ihdg nar man laser sammanfattningen fran
diskussionerna att allt som redovisas kanske inte haft medhall fran samtliga i
gruppen. Men varje individ har deltagit som representant med en rost och de
representerar det spektra av uppfattningar som finns hos malgruppen.

Som tidigare namnts diskuterades inte amnesomradena en och en utan
diskussionen hoppade mellan olika fragor beroende pa hur gruppen fann det
viktigt att fa diskutera amnet. Lika sa gar de olika frageomradena in i varandra.
Det vill sdga diskuterar man till exempel sjukvarden &r det naturligt att &ven
kommentera bemdétande, information och narpersoner. For att fa en struktur pa
redovisningen har andock erfarenheterna redovisats omradesvis.

Grupperna omfattade personer som hade olika diagnoser och olika langt gangna
sjukdomsfaser. Vért att nd&mna &r att oavsett om deltagarna var i ett tidigt skede,
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hade nyligen fatt diagnosen, av sin lungsjukdom eller om sjukdomen hade gatt
langt och de hade syrgas nar vi satt vid diskussionsbordet var alla med en positiv
installning, nyfikna och 0ppna for att dela med sig av sina erfarenheter.

Positiva aspekter
V' KOL-skolan.
v Specialister inom varden, lunglékare.
\  Att Hjért- och Lungsjukas Riksférbund nu lagger fokus pa
lungsjuka.

Negativa aspekter

Primarvarden, vardcentraler utan kunskap om lungor
Ingen systematisk information

Att man far ta reda pa allt sjalv

L &g status pa lungsjukdom

Risken for infektioner, distans till speciellt barn

2 2L =2 2 2

Ord som man associerar till ...

Lungsjukdom: Emfysem och KOL

Hjart- och Lungsjukas Riksférbund: Hjartsjuka, information.

Information: Man far ta reda pa allt sjalv och séga till varden vad man skall ha
och fa for insatser. KOL-skola. Inget om medicinernas biverkningar.

Sjukvard: Mycket bra bemétande fran sjukvarden. Det béasta som skett ar att fa
ha gatt pa KOL-skola alternativt Astma- och allergiskola. Ingen kunskap inom
primarvarden om lungsjukdomar!

Mentorskap: Positivt att fa ndgon som kan peppa en! Stod!

Vilbefinnande: Forstaelse fran omgivningen..

Livskvalitet: Att lara sig leva! Att kunna hitta former fér hur man kan leva
utifran sina nya forutsattningar

Bemotande: Att man far veta saker, att man blir bematt utan att det skall kéannas
nedvérderande att ha KOL.

Socialt kontaktnat: Orkar inte, jobbigt, saknad.

Narpersoner/Anhoriga: Omtanke, varme, forstaelse som blir for mycket, ingen
forstaelse, jobbigt dven for dem.

Medlemmar och icke medlemmar
Sa val de personer som ar medlemmar inom Hjart- och Lungsjukas Riksforbund
som de som inte &r medlemmar samt oavsett var i landet man kommer ifran,

vittnade om liknande erfarenheter och gav uttryck for liknande behov av
information, kunskap och bemétande.
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1. Sjukvarden

Bemodtandet inom varden

Flera vittnar om att de inte fick ndgon utforlig information. Lékarna har inte tid att
informera och det finns inte nagot systematiskt informationsflode, det vill sdga det
upplevs som man far lite information har och lite dér och da framst om man fragar
efter det.

Det svara ar nar man far diagnosen och information att kunna bade ta till sig att
man dr sjuk och samtidigt “hora” vad som sdgs, i alla fall komma ihag
informationen nar man kommer hem.

“Man far information om kanske medicinen hur man skall ta den men inget mer,
sedan kommer man hem och kommer i alla fall inte ihag vad som sades. Lakarna
ar stressade sa jag har borjat med att skriva ned pa en lapp allt jag vill frdga om
sa att jag inte glommer nagot nér jag dr dér.”

“Jag fick bara veta att jag har KOL men sade likaren inget mer”.

“Jag hade en kvinnlig éverlikare som sade — Du har KOL, du kommer inte att bli
en gammal gubbe, sedan minns jag inget mer utan bara att jag gick hem och
grinade. Det var 16-ar sedan och jag finns ju annu, har bestamt mig for att bli
gammal.”

Ingen kunskap inom primarvarden om lungsjukdomar!

Nar man traffar specialistlakare kdnner man att de kan lungsjukdomar. Man far ett
professionellt och bra bemdtande fran specialistvarden, pa lungkliniker, KOL-
skolor och fran lungspeciallister. Men fran primarvarden far man ingen
vagledning eller bemdétande med respekt. De flesta ar 6verens om att man inte har
tillit till primarvarden! Ofta finns det ingen med specialistkompetens om just
lungsjuka pa vardcentraler. For manga har det tagit lang tid innan man fatt nagra
speciella insatser sa som KOL-skola eller sjukgymnast. Fa har varit i kontakt med
dietister eller kuratorer/psykologer.

"Nu fir jag gd pd KOL-skola vilket ar raddningen, men efter det da??? Ja hej,
sedan far man ta reda pa allting sjalv igen! Jag tog reda pa att man kan fa
fortsatta pa KS, men det tar en timme for mig att komma in till KS, en timme déar
och sedan en timme tillbaka, det blir ratt kampigt till slut. Jag fick reda pa nu att
det finns ndagot "Team aktiv”’ och ddr finns en speciallist pa KOL. Det hade dom
ingen aning om pa KS. Nu har jag sagt till KS att dom kan ju informera till andra
nu som vill fortsatta vart de kan vanda sig. Men sa har ar det hela tiden man
maste frdga, fraga och ta reda pd saker sjélv.”

“Att hitta sjukgymnaster, ddr dr man ocksd utlimnad till ldkarna att de skall

rekommendera. Forsta halvaret hade jag tur. Jag fick en sjukgymnast som var
intresserad och ville lara sig mer. Det handlar om tur. Men sedan slutade hon och
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det kom en ny sjukgymnast som jag fick lara upp. Hon slutade ocksa efter en tid
och jag fick igen en ny som jag fick lara upp nar hon slutade orkade jag inte med
det hela langre sa jag slutade gd hos sjukgymnasten. Det ar inte bra for
sjukdomen blir sdmre av att jag inte gar.”

Tur att man traffar pa nagon inom varden som kan just
lungsjukdomar!

Det uppfattas som en slump om man far vard av nagon som kan lungsjukdomar.
“Jag hade tur som fick en sjukgymnast som hade kunskap om lungsjukdomar”
“Det dr en slump om man fdr rdtt hjdilp!”

“"Man madste veta om vad man skall fraga efter annars far man tydligen inte veta
om vad man kan fd for hjdlp.”

KOL-skola &r det basta som har hant alla som gatt. Man far information om
mediciner, om sjukdomsforlopp, om hur man skall leva med mera och man far
traffa och prata med andra med samma sjukdom.

"Man har kunnat fa veta allt man funderat pa. Det ar daligt att man skall behéva
ta reda pa allting sjalv."

"Det var min dotter som fragade mig om jag visste att det fanns nagot som hette
KOL-skola, igen aning, sade jag. Jag har haft min KOL i sex ar och forst idag far
jag ga pa den efter att jag sjalv fragade henne som jag gar hos pa kontroller att
jag skulle vilja fa remiss dit. D& ordnade hon det till KS. Jag fick vanta ett halvar
sedan fick jag komma dit, det &r det basta som har hant!"

"Det &r daligt att ingen sager nagot, jag har vantat i flera ar och ingen har sagt
nagonting."

Lag status

Aven bemétande kopplas till den “1aga status” lungsjukdomar har. Det ar framst
de som har diagnosen KOL. De som har annan lungsjukdom, till exempel en
arbetsmiljorelaterad sjukdom, en bakteriell lungsjukdom eller fran fodseln
uppfattar att de far ett gott bemdtande med mycket insatser. Men aven dessa
vittnar om att man inte far tillrackligt med information. Néastan alla ar éverens om
att lakarna bara vill fokusera pa att man har rokt nagon gang.

“Idag dngrar man att man har rokt, det dr mycket bra att man forsoker fa
ungdomar att inte bérja dag.”

“Man maste gora mer for att inte unga skall bérja roka”.

"KOL skrdmmer nog manga idag, nu diskuterar man rékningen och det dr bra”.
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“Jag har inte slutat roka dnnu men jag borde nog gora det”.

“Jag slutade samma dag, det var inte svart, nu kdnner jag att jag mdr mycket
bdttre”.

Av dem som har KOL upplever manga att sjukdomen har en lag status. En
sjukdom som man far skylla sig sjalv for att man har.

’

"Det dr ingen status med lungsjuka, man far liksom skylla sig sjdlv.’
Nar man uppfattar att man far skylla sig sjalv ar det inte latt att soka hjalp.

”Ldkarna vill inte lyssna till andra ursdkter om man har varit rokare. Det finns sda
mycket annat som ocksa paverkar. Arbetsmiljon, damm fran léparbanor,
bilavgaser och bil damm fran bilddcken till exempel. “Jag har jobbat i miljoer
med asbest och har dammlunga, men jag har rokt ocksd men de ar inte sa
intresserade av att hora andra aspekter dn rokningen.”

“Det dr nog likadant bland likarna, titta bara pa hjdrtldkarna som kommer med
fina vita strukna rockar sedan traffar man en lungldkare dom har skrynkliga
rockar, inte glamorost ddr”.

Det syns inte att man har lungsjukdom!

Eftersom att det inte syns att man har en lungsjukdom finns det inte forstaelse for
sjukdomen och ens tillstand.

"Jag blev utslingd frdan ett kopcentrum da vakterna kom och sade att jag inte fick
vara dar nar jag var tvungen att pusta ut. Dom trodde att jag var full, men de
ville inte lyssna till att jag sade att jag inte var det.”

”Lungsjuka borde fa ett eget mdrke som visar att man dr lungsjuk”.

Nagra av deltagarna hade gjort egna informationslappar som de bar med sig. Pa
lappen star bland annat att de ar lungsjuka, vilken medicinering de behover och
vilken hjalp ifran. Det uppfattades av ovriga gruppmedlemmar som inte hade
nagon beskrivning/dokumentation pa sig som mycket positivt.

“Alla andra har ndgot mdrke som visar vad de har for sjukdom, men lungsjuka
har inget.”

Sjukdomsfdrloppet, man vet inte allt och man vet inte vad man skall
fraga om.

Nar man hor andras erfarenheter kan man stalla de egna fragorna.

“"Man fdr veta en sak i taget, dom vill inte skrimma upp en, men det gor att man
kdnner osdkerhet och visshet.”
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“"Man madste géra nagot sjdlv, séka likare etcetera for att det skall hinda nagot.
Men nar man inte vet sa mycket sa blir det faktiskt svart att stilla de réatta
fragorna.”

"Jag fick veta att jag hade Emfysem. Lakaren sade till mig att du har Emfysem du
kan ta de har tabletterna. Sa jag gick hem och tog en cigarett och funderade pa
vad det var for sjukdom jag har."

"Jag fick veta av en slump att jag har KOL, fick veta det i samband med ett
ldkemedelstest pa KS nar de tog manga olika prover. Sedan var den testen klar
och ingen aterkoppling gjordes, da insisterade jag hos min huslakare att jag
skulle fa komma till en speciallist. Det var da jag kom till Sophia hemmet, det var
suverant dar fick man forelasningar en timme och sedan en timme motion."

"Det &r tydligen jatte viktigt att man promenerar, motionerar och tranar upp sina
muskler. Det hade jag ingen aning om att det skulle vara sa otroligt viktigt. Det
fick jag veta forst nu efter flera ars KOL, nar jag kom till KOL-skolan.

Nar grupperna diskuterar bemotande kommer man gérna in pa information och
hur den ges.

Mediciner

Det &r inte bara brist pa information utan det upplevs dven som att upplysning om
vad det ar for mediciner man tar ar dalig, hur man skall ta medicinen, hur
medicinen fungerar ihop med annat och hur medicinen skall verka. Det uppfattas
dven som att man inte far en klar bild éver hur sjukdomforloppet ar och hur langt
ens sjukdom har gatt och vad som kommer att ske.

Visst far man viss information men det ar inte alltid latta att ta till sig
informationen eller lasa det finstilta.

"Man gar och blaser och sedan far man veta att man har till exempel KOL. Da
sager dem att du skall ta den har och den har sprayen sa och sa ofta. Sedan far
man ga hem. Forst blir man uppskarrad 6ver att man har ndgon sjukdom och
sedan blir man bara hemskickad med en lang lista med mediciner."

“Ofta sdger bara ldkaren att man skall ta vissa mediciner men inte hur. Som till
exempel har har jag fatt lara mig att jag inte skall ata vissa saker eftersom att jag
tar min medicin.”’

“Jag kommer inte ihdg att jag fatt nagon speciell upplysning om min medicin sd
jag visste inte att den inte gar ihop med vissa saker. Men det stod sa att saga i
“protokollet”. Likaren sade att informationen star faktiskt pa baksidan av
informationsbladet och att man maste ldsa allt.”
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2. Narpersoner - det sociala kontaktnatet

3. Stod fran annat hall an varden och sin narmiljoé

Det finns behov av att diskutera och byta erfarenheter om hur man kan forbattra
sin livskvalitet med andra. Det poéngteras att det &r viktigt med de fysiska
traffarna dar man kan fora samtal och fa hora hur andra har det i samma situation
och hur de har I6st vardagen. Det utesluter inte traffar dar man umgas utan att tala
om sjukdomen till exempel pa olika aktiviteter. Men de flesta ser att det finns
behov av att kunna fa traffa andra med sjukdomen och att anhoriga far traffa
andra anhoériga i samtalsgrupper.

Goda levnadsvillkor &r nar man kan leva ett dragligt liv, komma ut och tréffa folk,
vara delaktig i livet, vara deltagande i det som sker i samhallet. Men for att uppna
det maste man lara sig att vara tydlig med vad man orkar med. Eftersom att orken
inte finns dar blir det besvarligt att alltid behova saga till eller paminna sin
omgivning om hur man Klarar av att delta. Man blir stressad av att ha personer
runt sig som inte forstar och som hela tiden sager till en vad man skall gora och
inte gora, nar man skall gora saker och hur. Man maste fa forstaelse om att man
maste fa gora sina saker i egen takt men anda fa kanna gemensamt deltagande.
Ordet stress aterkom ofta i diskussionerna. Man vill men orkar inte vilket gor att
man kanner sig stressad.

“Ndr vi nu gar ut pa promenad far frugan gd fore och varvar mig, da kan vi bada
vara ute men pd egna villkor.”

“Jag har skaffat mig ett gaband. Alla grannarna tittar ut varje gdang man gar
utanfor huset. Dom tittar nog pa hur mycket jag skall klara av denna gang. Nu
forsoker jag motionera inne istdllet”.

99

“"Man blir stressad om ndgon sdger ta det lugnt””.
“"Man maste ldra sig sdga nej, jag orkar inte”.

"Vi mdste ldra oss att inte stressa. Jag dr ensam nu och det dr sd skont ndr jag
kan gOra allt i min egen takt och ndr jag orkar”.

Nar anhoriga och narpersoner diskuteras blir det pa tva plan. Dels vikten av att
man har nagon narperson med sig nar man far informationen fran sjukhuset om
sin diagnos, dels att narpersoner ocksa skulle behéva fa tillfalle att traffa andra
anhoriga for att tala om sin situation.

“Det dr bra att man har med sig ndgon annan ndr man far informationen, annars
dr det ldtt att man glommer eller kanske inte ens "hor” vad som sdgs.”

"Det dr jitte viktigt att anhoriga ocksa far information om sjukdomen sa att de
far forstaelse for ens situation.”
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Anhdriga och narpersoner behover ocksa fa traffa andra for att utbyta erfarenheter
utan att den med lungsjukdom &r med. I en lungskola skall bade patient” och
anhoriga beaktas. Personer med lungsjukdom har sina fragor men anhdriga
behdver ocksa fa annan information som till exempel hur det ar att leva med
lungsjukdomen, hur den paverkar ens formaga att utfora saker etcetera. Det skulle
kunna arrangeras pa anhorigtraffar. Traffar och diskussionsgrupper behover inte
alltid vara med samma konstellation. Olika grupperingar kan testas for olika
diskussionsdmnen.

Vid samtliga traffar upplevde flertalet att de sjalva fatt ut nagot av diskussionen.
Att fa tala med andra i samma situation upplevdes positivt. Erfarenheter utbyttes,
fragor stalldes, vissa fragor fick svar medan andra fragor inte fick det. Aven om
fragor inte fick svar gav det en inblick i att &ven andra inte vet och att det inte
bara ar en sjalv samt att man fatt upplysning om att kunna soka vidare.

“Det dr bra om anhdriga far triffa varandra, for ibland finns det vissa saker som
man sjdlv inte mdaktar med att tala om”.

“Det dr nog bra om man har olika grupper. Det dr nog bra med blandade
grupper, med bade aldre och yngre och olika langt utvecklad sjukdom. Men det ar
nog bra att man har samma lungsjukdom for att lattare kunna identifiera sig med
problematiken. Ibland kanske det kunde finnas grupper dar endast man samtalar
och i andra dar enbart kvinnor far mojlighet a#t utbyta erfarenheter”.

“Det viktiga dr inte att man dr helt lika, snarare bdttre att alla har olika
erfarenheter. Men det dar med kvinno- och mansgrupper ldt ju bra”.

“Det skulle vara bra att ha nagon att kunna fa tala med ibland, mentorskap kdnns
valdigz positivt!” ”Man behéver nagon som “peppar’ ibland!”

Mentorskap och support ger trygghet genom att man kan fa veta vad som géller.
“Det behdvs fd feedback varfor det gick som det gick.”
“Det dr viktigt att fa trdffas, att man kommer ut”.

“"Man maste ha social kontroll for man blir mycket ensam”.

4. Hjart- och Lungsjukas Riksférbund

Positivt med insatser for lungsjuka

Det uppfattas som mycket positivt att Hjart- och Lungsjukas Riksférbund
uppmérksammar lungsjuka. En lungskola skulle kunna ses som en foérlangning av

en KOL-skola med kontinuitet, enligt dem som fatt fordelen att ga en KOL-skola.
Inom skolan kan man fa kontinuerlig och uppdaterad samlad information.
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Forbundet skall erbjuda saval fysiska traffar for medlemmar som aktiviteter som
ar bra och anpassade for lungsjuka. Man maste tanka pa att lungsjuka inte kan
komma pa formiddagsaktiviteter i sa hoég grad som andra. Det handlar om
bemd&tande genom att uppmarksamma lungsjuka och anpassa verksamheter utifran
deras forutsattningar och behov vilket inte alltid uppfattas att det gors idag da
hjartsjuka upplevs komma fére inom forbundet.

"Ldgg inte trdiffar och moten pa férmiddagen, vi har lang forberedelse innan vi
kan komma igang”.

"Ldgg inte alla méten i Stockholm!”.
Det reflekteras 6ver det intressepolitiska jobbet som fors av férbundet.

De personer som har eller har haft erfarenhet och inblick i féreningsarbetet genom
att vara aktiva inom Hjart- och Lungsjukas Riksforbund hade synpunkter pa
forbundet. Det efterlystes ett mer kraftfullt agerande fran férbundet mot varden
och da speciellt mot primarvarden, en kraftsamling fran lokalforeningar for att na
ut till personer med lungsjukdomar. Vidare poangterades den ekonomiska
situationen pa lokal niva.

"Forbundet mdste bérja agera kraftigt mot vardcentraler for att de skall ha
KOL-skaterskor och att varden skall ha fler specialister for lungsjuka. Forbundet
har for ldag profil idag”.

"Féretagshdlsovarden har ingen kunskap alls och inte heller ndagon information
om lungsjukdomar, dar har forbundet ett jdtte jobb att utriitta”.

“Hjirt- och Lungsjukas Riksforbund maste borja samarbeta mer med
landstinget.”

“De politiska forutsdttningarna finns nu och férbundet maste agera nu for att fd
tillstand ett samarbete med vardcentraler som gynnar lungsjuka .

“Tillfor vardcentralen en ideell resurs som kan lungsjukdomar”.

“"Man borde se over hur lokalforeningarna och ldnsforeningarna arbetar for att
kunna attrahera medlemmar som dven har lungsjukdom”.

”Lokalforeningar/ldnsforeningar far behdlla for lite av medlemsavgiften. Det blir
svart att fa verksamhet fér den peng som blir dver nar andelen har gatt till
forbundet. Aktivitetsbidraget gar inte langre till foreningen. Det blir bara dyrare
och dyrare med alla langa avstand”.

”Hjdrt- och lungfonden &r mycket mer aktiva med att séka medlemmar”.

" Hjdrt- och Lungsjukas Riksforbund gor mycket bra men ar dalig pa att beréatta
for medlemmarna vad man gor”.
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5. Hur s6ks information
Information om olika mediciner och behandlingar!

Man far information men den ér inte strukturerad. Nar man fatt sin information
gléommer man mycket av den nar man kommer hem. Det blir ingen uppféljning.

Uppfoljningar fran akutvarden ar mycket bra och uppfattningen ar generellt att
man far bra hjalp och stod. Men uppféljningar av den “vanliga” vérden frén till
exempel primarvarden &r dalig och till och med usel. Det finns ingen tillit till
primarvarden och flera uppger att man sjalv som patient maste ange vad man
behover for vard, medicinering eller rehabilitering.

“"Man maste orka sjdlv for att kunna fd information och hjdlp.”
“"Man har ofta sjdlv fadtt sdga vilken medicin man skall ha.”

Det finns ingen information idag! Det &r fran broschyrer och Internet som man
hamtar information om lungsjukdomar. Hjart- och Lungsjukas Riksforbunds
material lases och det finns vissa broschyrer pa Apoteket. Det uppfattas som att
det inte finns mycket kunskap att inhdmta och det som finns vet man inte hur man
skall validera mot sin egen sjukdomsstadie och den medicinering som man har.

"Broschyrerna som finns &r ibland sa naivt gjorda s& man blir riktigt férbannad.
Jag har inte lust att lasa om min sjukdom sa som om den var skriven fér sma barn
med faniga teckningar och barnsliga utformningar".

"Man vill ju tala med en lakare sa att man kanner sig saker. Man skall inte behov
ga in pa olika Internetsidor for att lasa sig till sin sjukdom och vad som kan
goras”.

"Lakarna har inte tid att forklara allt, jag upplever att de &r otaliga och vill bara
bli av med en sa att de kan ta in nasta."

"Aven om man far information s som att det &ar viktigt att du motionerar, att du
skall ta din medicin &ven om du kénner dig bra, du skall undvika folk som ar
forkylda och halla dig fran jobbet om det &r manga som &r forkylda och sa. Men
man tar liksom sadan information som goda rad fran léakaren, man far ingen
riktigt strukturerad information. Man glémmer ocksa kanske vad lakaren sade
nar man var dar. Jag har kunnat strukturera nu efter att fatt ha varit pa Astma
och allergikliniken i Are. Informationen néttes in. Men det var bara av en slump
som jag horde att kliniken var bra. Da fragade jag min lakare om jag kunde fa
remiss dit och han sade att bara landstinget har pengar. Jag fick komma dit fyra
veckor och sedan fyra veckor igen sa det har raddat resten av mitt liv! Men jag
fick sjalv saga till om det."

Man maste ta reda pa allt sjalv, fraga och saga vad man behover for hjalp eller
insatser.
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Kunskapen &r lag om olika samhallsinsatser och rattigheter som man har
exempelvis till fjardtjanst, hemtjéanst, olika hjalpmedel. Av manga upplevdes det
som nagot helt nytt som man inte hade kannedom om.

6. Kost och halsa - livskvalitet

Beroende pa hur langt ens lungsjukdom har gatt har valbefinnande och
livskvalitet olika dimensioner. Vissa lever i frustration Gver att just fatt veta att
man har till exempel KOL, vissa vill inte och har inte accepterat att man fatt
diagnos, nagra ser méjligheter att andra livsstil och borja med sjukgymnastik och
vattengympa eller flytta till ort dar det ar lattare att andas medan andra har en
stdndig kamp att soka losningar for dagen. Det gemensamma for de flesta &r dock
att man uppfattar att man inte kénner till alla méjligheter som kan finnas for att
kunna ma battre med sin lungsjukdom.

Fa har fatt stod, rad, support, vagledning och praktisk information om hur man
kan ma battre med sin lungsjukdom till exempel genom psykologisk hjalp,
mentaltraning/yoga/meditation, motion, kost, resor, hjadlpmedel/hjalpinsatser. Det
mesta far man soka sjalv. Problemet ar att man inte alltid har kinnedom om vad
man kan soka.

Livskvalitet

Det mest frustrerande ar att det inte finns nagot att gora at lungsjukdomar. Det
behdvs nagon som kan “peppa” en ndr man upplever att man inte ldngre har full
livskvalitet. Man maste lara sig att leva och for det kan det behdvas inspiration
och stod. Alla saknar att gora nagot som inte langre ar majligt i deras liv, till
exempel att ta langa promenader, dansa, umgas med barnbarnen, vara ute i
naturen, inte kunna stka jobb langre, att inte kunna vara spontan. Klart att
karlekslivet har andrats MEN inte férsvunnit.

“Livskvalitet dr lite vad man gor det till ocksd. Man maste ldra sig att leva hdr

’

och nu och tinka pa att goéra det man dnnu kan och tycker om”.
"Det gors ju inget inom lungsjukdomar. Ingen forskning. Det finns bara tabletter
att fa, man piggnar till lite ett par veckor sedan maste man hoja dosen, igen och
igen. Far man KOL finns det ingen béttringsvag och inget att gora."

"Jag lever i tron att jag skall bli battre och att min lungsjukdom skall ga 6ver. Jag
har inte KOL".

"Vi KOL patienter har inget att hoppas pa..."
“"Man madste vara positiv och ldra sig leva, man kan behova nagon som peppar

en. Det vore val utméarkt med mentorskap. Till mig har man fatt ringa om man har
frdgor eller funderingar”.
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“Det vore ju jdtte bra att ha ndgon som kan peppa en ndr man dr deppig”.

“Det kdnns tungt ndr man inte kan trdffa sina barnbarn eftersom man dr sd rddd
for infektioner”.

“Jag saknar att kunna krama och halla om mina barnbarn”.

Kiirlekslivet har dndrats men var kérlek idag ar djupare och vi tar vara pa var

2

dag”.

“Ibland kdnns det som man inte orkar tinka pd kdrlekslivet, sa mycket kretsar
kring sjukdomen. Men visst har vi kéirleken kvar men pd annat sdtt idag”.

“Just med tanke pa kdrlekslivet vore det bra att ha samtalsgrupper dar man lar
kédnna varandra och far fortroende for varandra sa att man kan vaga tala om
allt”.

Att fa tala med andra
Det géller att hitta det positiva i livet varje dag. For det kan det behdvas stod.

"Det skulle vara bra om det fanns en "hjdlp-telefon” dit man kan ringa till nagon
med egen erfarenhet”.

“Inom forbundet skulle man kunna ha sjdlvhjdlpsgrupper”.
Motion

Motion ar viktigt och manga promenerar och forsoker att finns ratt niva. Att
motionera pa till exempel Friskis & Svettis ar otankbart, inte bara fér tempot utan
aven for alla parfymer och starka dofter. Det vore positivt om Hjért- och
Lungsjukas Riksforbund kunde samordna och erbjuda motionstillféllen.

“Motion dr jdtte viktigt har jag fatt ldra mig pa KOL-skolan. Men det var ett tag
sedan jag var dar. Jag undrar om det ar bra att ta ut sig helt eller om man skall
gora lite bara? Man undrar om man skall ta ut sig sa att man blir andfadd eller
inte, alla sédger olika.”

Transplantationer

Transplantationer kom upp till diskussion i tre av grupperna. Ingen vet riktigt vad
som galler. Det gors antagligen enbart nagra ganger per ar och man skall ha
mycket langtgaende lungsjukdom fast i god kondition och ratt alder om man skall
fa gora en lungtransplantation. Riskerna men dven majligheten till nagra extra ar
diskuteras.
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Klimatet paverkar!

Vad man kan goéra och inte gora ar &ven kopplat till vader. Grupper diskuterade
hur klimatet paverkar vad man kan gora. Nar det ar kallt kan det vara extra svart
att ga ut, nar det blaser lika si. Ndgra hade kopt “andningshjilpmedel” pa
Apoteket, nagot att satta framfor mun och nasa. Tipset togs emot positivt av andra
som inte visste att det fanns nagot som kunde hjalpa till viss del. Vadret begransar
aven nar man kan utratta saker, om det blir mycket kallt en dag som man skall
ivag pa ndgot maste man hastigt stalla in det. Omgivningen har inte alltid kunskap
om detta.

7. Diskussion Lungskola och designad av Hjart-
och Lungsjukas Riksforbund

Eftersom att mer eller mindre alla uppfattar att de sjalva har fatt ta initiativ till att
fa olika vard- och informationsinsatser, speciella mediciner och fatt soka sjalv
information om vad som finns uppfattas en Lungskola som mycket positivt och
behovligt. Det diskuterades dock om att det &r viktigt att Lungskolan inte enbart
ar en skola som finns pa Internet, utan att det skall omfatta dven seminarier,
samtalsgrupper, anhoériggrupper och aktiviteter som ar anpassade for personer
med lungsjukdom. Dar till skall det finnas skriftligt material. Det skall erbjudas
samlad strukturerad information om lungsjukdomar, behandlingar, alternativa
behandlingar, mediciner och biverkningar, hjalpmedel, samhallsinsatser som man
har ratt till etcetera. Det 6nskas aven en fragedel, dar man kan stalla fragor och en
chatt dar man kan utbyta erfarenheter.

“Samla information eller hdnvisa till sidor som dr bra. Jag menar att det vore
jatte bra om man kunde fa en sida dar man har all information samlad och att

man vet att det dr serios information som man tar del av”.

"Skolan maste omfatta bade fysiska traffar och en portal dar man kan ta del av
information”.

“Foreldsningar kan man nu dven ldgga ut pd en hemsidan. Det skulle underlitta
for mdnga som inte orkar forflytta sig langt”.

“Alla har inte dator och alla dr inte s pass pigga att de orkar att deltaga pa
olika aktiviteter, darfor maste en Lungskola omfatta erbjudanden som
kommuniceras pd olika sdtt”.

”En Lungskola far inte ta bort KOL-skolan”.

“Kanske kan det heta KOL-vard for vardagen”.

”Lungskolan mdste vara lokalt anpassad!”.
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Delar som foreslas inga i en Lungskola

Aktiviteter inom Lungskolan

Resor som &r anpassade for personer med lag lungkapacitet.

Andra aktiviteter som ar anpassade for personer med lag lungkapacitet.
Foreldsningar, viktigt &ven med inspirationsforelasningar.

Motion.

Samtalsgrupper.

Anhdriggrupp.

Mentorskap

Ett mentorprogram dar man kan fa nagon att tala med som kanner till hur
det ar att leva med lungsjukdom. Bra att kunna fa tala med nagon ibland
som kan peppa en.

Digital motesplats

Information om mediciner.

Information om alternativa mediciner.

Information om behandlingsmetoder.

Forskning inom lungomradet.

Information om alternativa behandlingar.

Information om biverkningar.

Information om hjalpmedel bade personliga och fér hemmet.
Information om samhallsinsatser.

Information om sjukerséttningar, bidrag

Mojlighet till att chatta med andra i samma situation.

En online-film med instruktioner till gymnastikdvningar som man kan
gbra hemma.

En sida dér man kan utbyta erfarenheter, kan vara temaindelat. Tex
behandling, samlevnadsfragor, vardagen, hélsa, kost etcetera.

En tipssida dar korta inldgg l4ggs in om saker som man tycker har varit
bra.

Riktad information till anhériga.
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