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Resume af projektet Fra 
ensomhed til livsmod gennem 
virtuelle fællesskaber

1.

Sundhedsvæsenet ved meget om svært syge lungepatienters helbred, 
om forværringer og genindlæggelser - og om alle de fysiske symptomer 
åndenøden giver i en upålidelig krop. 

Svært syge lungepatienter lever typisk isoleret i deres hjem, mange bor 
alene. Med tiden udtørrer deres nære relationer, og i takt med at tilknyt-
ningen til andre mennesker svinder ind, vokser ensomheden sig stor. Den 
lidelse ved behandlere meget lidt om: Det giver ikke mening systematisk 
at spørge ind til noget, man hverken har ressourcer eller redskaber til at løfte.
Men alle, der arbejder med denne gruppe mennesker, ved: Et liv som 
svært syg lungepatient med åndenøden som evig ledsager – det er et liv, 
ingen selv ville vælge. 

Kan et menneske i social og eksistentiel forladthed genvinde sit livsmod? 
Kan den hverdag, som ingen frivilligt ville tage på sig, blive rigere? Det er 
spørgsmål, som Lungeforeningen har fundet svar på i projektet Fra ensom-
hed til livsmod gennem virtuelle fællesskaber. 

Lungeforeningen har opbygget en unik viden om den ensomhed, der kan 
opstå ved lungesygdomme, når åndenøden bremser alt, og man er ladt 
alene med ansvar og skyld. Det er bl.a. vores opgave som patientforening 
at skabe rum, hvor lungesyge kan finde fællesskaber og finde tilbage til de-
res mod på livet. 
	 Med VELUX FONDENs støtte har vi fået mulighed for at uddybe vores 
indsigt i lungesyges ensomhed, og i tæt samarbejde med lungesyge har vi 
udviklet værktøjer og løsninger, der præcist og aktivt hjælper dem til at 
indgå i sociale fællesskaber.

Projektets målgruppe deler sig i to: Voksne med svær til meget svær KOL 
og unge med en alvorlig lungesygdom, der hæmmer deres sociale liv. En-
somheden har de til fælles.

Vi har arbejdet med dette projekt i godt to år. Undervejs har både den an-
tropologiske behovsafdækning og udviklingsarbejdet budt på ny indsigt og 
overraskelser. Denne læring har formet vores tilbud til brugerne. Samtidig 
har den beriget os som organisation og ført til ændringer i, hvordan vi mø-
der vores omverden.

Derfor passer Lungeforeningens motto også særligt godt: 
Få det bedste liv dine lunger kan trække.

Det bedste liv er det liv, vi lever som mennesker – og ikke som patienter. 
Vi føler, at vi som patientforening har et ansvar for at støtte og hjælpe de 
mennesker, der bliver ramt af en lungesygdom, i at leve det bedst mulige 
liv med udgangspunkt i deres livsverden. 
	 Den unikke timing mellem projektet Fra ensomhed til livsmod gennem 
virtuelle fællesskaber og en national satsning på lungeområdet, herunder 
implementering af telemedicin til KOL-patienter, har gjort det muligt at 
udvikle og styrke vores position som en patientforening, der er til stede i 
alle livets faser som et relevant supplement til sundhedsvæsenet for de 
mennesker, der bliver ramt af en lungesygdom. 

•	� Ca. 320.000 danskere er syge af 
KOL

•	� Op mod 50.000 danskere lever 
med svær til meget svær KOL

•	� 66 % af danskere med KOL bor 
alene

•	� Omtrent 10 % af danske børn i 
skolealderen lider af astma

•	� Der findes ikke dokumenterede 
tal for hvor mange unge, der 
lider af en alvorlig lungesygdom, 
da der desværre ikke indsamles 
data pga. manglende fokus på 
lungesygdomme 
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Ensomhed:  
Det er grimt at være alene

2.

Projektet Fra ensomhed til livsmod gennem virtuelle fællesskaber skriver sig 
ind i en aktuel samfundsmæssig dagsorden, der fokuserer på at bekæmpe en-
somhed. Mennesker, der lever med en kronisk lungesygdom har en særlig sår-
barhed, og Lungeforeningens årelange arbejde har givet en unik indsigt i den 
ensomhed, der opstår ved lungesygdomme. 

Hos svært syge voksne med KOL udspringer ensomheden typisk af:
•	 hæmmet mobilitet - at ofte være isoleret i hjemmet
•	 et tab af nære relationer og meningsfylde i hverdagen
•	 omverdenens manglende forståelse og stigmatisering 
•	 hjælpeløshed og angst ved åndenød og dødens uforudsigelighed

Hos unge med alvorlige lungesygdomme og svær astma udspringer 
ensomheden typisk af:

•	� at de ikke kan deltage i det sociale samvær på lige fod med raske unge – fx 
på grund af risiko for infektioner, lange perioder med sygefravær og en 
overvældende træthed

•	� en følelse af utilstrækkelighed i forhold til raske unge - ikke at kunne leve 
op til, hvad der forventes af dem

•	� omverdenens manglende forståelse for, hvad det vil sige at leve med en 
lungesygdom

•	� at bære sin sygdom i det stille for ikke at bekymre forældre og andre pårø-
rende

Formål, metode og design 
Projektets formål var at mindske ensomheden og forbedre livskvaliteten for 
mennesker, der lever med en kronisk lungesygdom og deres pårørende ved at 
udvikle og afprøve konkret støtte med afsæt i it-baserede løsninger og sociale 
medier. 

Projektet hviler på et stærkt fagligt fundament inden for hhv. sundhedsfaglig 
viden, antropologi og brugercentreret design. I krydsfeltet mellem antropologi 
og brugercentreret design opnås en tilgang, hvor den dybdegående indsigt i 

… det ville være rart, hvis der var én, der 
kunne lægge en hånd på ryggen af én og sige: 
’Hallo, tag det lige roligt.’ For det er tit det, 
der skal til for at […] gøre vejrtrækningen lidt 
nemmere. I panikkens stund, der er det altså 
grimt at være alene.

Gitte, 58 år, svær KOL

Man står meget alene med det. Man skal også være stærk for… jeg er faktisk rigtig 
bange for at dø. Jeg ved ikke, hvornår jeg dør. Og jeg føler, at denne her sygdom 
gør, at jeg nok dør hurtigere end andre. Men det ved jeg jo ikke. Jeg kan godt græ-
de mig i søvn og jeg kan godt blive sådan helt… og tænke: hvorfor er jeg her stadig?

Emma, 17 år, Primær Cilie Dyskinesi

”

”

Underbyggende 
fakta og viden
•	 �Undersøgelsen ’Palliativ indsats til 

KOL-patienter’ gav i 2013 den første 
dokumenterede indsigt i ensomhed hos 
mennesker med svær til meget svær KOL 

•	� Unge med svær astma oplever ensomhed 
på samme måde som unge med alvorlige 
lungesygdomme som PCD, ChILD og cy-
stisk fibrose

•	� Lungeforeningens argumentationspapir 
for en national, forpligtende indsats på 
lungeområdet, 2013

•	� Regeringens nationale lungesatsning til 
250 mio kr. i 2015

3
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4.

5.

brugernes hverdagsliv væves ind som den røde tråd i produkter og services. 
For en mindre patientforening som Lungeforeningen har det været centralt at 
have antropologien og det brugerdrevede design med i projektet. Det har kræ-
vet en agil og forandringsparat organisation, hvor der var mandat til at lade 
brugernes input være i fokus i udviklingsprocessen.

Antropologisk behovsafdækning
Med udgangspunkt i det enkeltes menneskes livsverden undersøger antropo-
logien, hvordan mennesker lever, oplever og agerer i sociale fællesskaber. I 
dette projekt har de anvendte metoder været kvalitative interviews og cultural 
probes, der har dokumenteret brugernes hverdagsliv.

Brugercentreret design af værktøjer
I brugercentreret design sættes brugerens livsverden i centrum i en udviklings-
proces, hvor der skabes løsninger, som præcist og aktivt medvirker til at skabe 
en bedre hverdag. Selvom teknologi ofte er en del af løsningen eller kan facili-
tere en løsning, er teknologi aldrig et mål i sig selv.

To målgrupper: Ét fælles mål
Målgruppen deler sig i to:

Voksne mennesker med svær til meget svær KOL
Mennesker med svær KOL lever tæt på døden og er udmattede af fysiske, so-
ciale og psykiske begrænsninger. Åndenøden opleves som et altoverskyggende 
symptom, der er til stede i alle tanker og handlinger. Skylden og skammen over 
at have fået en sygdom, som desværre stadig også kaldes ’rygerlunger’, tærer 
på de nære relationer og kan føre til social og eksistentiel ensomhed.

Unge med en alvorlig lungesygdom, der hæmmer deres sociale liv
Al opdragelse stiler mod, at en ung skal blive uafhængig og klare sig selv. Dette 
budskab tager unge med en lungesygdom på sig, og de tager et stort ansvar for 
deres sygdom. Deres livsmål og ungdomsliv skal ligne raske unges, og sygdom-
men skal være usynlig. Vores behovsundersøgelse afdækkede, at de er meget 
dygtige til at navigere i et felt med dilemmaer og modsatrettede budskaber. Vi 
ved også, at de anstrenger sig for – og igen er meget dygtige til – at skåne de-
res forældre, søskende og andre pårørende. Samtidig lever de i en stor eksi-
stentiel forladthed og tvivl på sig selv.

Resultater: Fællesskab er 
fælles skabelse
Vi har i løbet af dette projekt målrettet al vores faglige opmærksomhed på 
brugercentreret behovsafdækning, produktudvikling og afprøvning. Denne pri-
oritering har givet os tillid til, at de konkrete løsninger er bæredygtige og nyttige. 
	 Vi har arbejdet med virtuelle fællesskaber og er blevet overraskede over 
den styrke, der ligger i den fælles skabelse. Indsigten i brugernes hverdag gjor-
de os opmærksom på, at der også var behov for 
konkrete værktøjer, der kan hjælpe brugerne til 
at indgå i fysiske sociale fællesskaber. 

Kan ældre og svækkede mennesker med 
KOL finde ud af digitale værktøjer? Ja, hvis 
de er nemme at bruge. Er digitalt samvær ik-
ke næstbedst eller måske endda dårligt i for-
hold til fysisk samvær? Nej, det digitale rum 
kan åbne for en overraskende fortrolighed 
overraskende hurtigt. Har svært syge brug 
for meget facilitering for at kunne åbne sig 
overfor hinanden? Nej, de har frem for alt 
brug for et menneske med livserfaring, der 
giver dem plads til selv at finde hinanden.

Se også bilag 1

Se også bilag 2 om behov 
hos målgrupperne

Se bilag 3 for en oversigt over de 
udviklede løsninger

En del af sundhedsvæsnets tilbud tager udgangspunkt i co-
pingteori, der gennem undervisning og samtale hjælper den 
enkelte til at ´mestre´ sin situation. Jeg havde en forestilling 
om, at vi også kunne bruge visse elementer fra denne vel-
prøvede rammesætning som hjælp for den enkelte til at leve 
med sygdommen. Men deltagerne havde behov for noget 
helt andet: et samtaleforum blandt ligestillede, der gav mu-
lighed for spejling for den enkelte, præget af tillid - uden for 
sundhedsvæsenet og samfundet.

Hospitalspræst Tom Kjær om testforløb med gruppebaseret 
videorådgivning

”
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Tre hjælpekort, guider og øvelser til at finde ro i sig selv og sin 
vejrtrækning 
Nogle oplevelser slår igen og igen lungepatienter omkuld: At spilde den 
sparsomme luft og derved tabe energi på en stresset morgen. At få et ån-
denødsanfald, mens andre ser på, og ikke kunne udtrykke, hvad man har 
brug for. At mangle svar, når andre spørger til sygdommen på en uviden-
de måde, som kan virke hård.
	 Vi har udviklet en række hjælpekort, guider og øvelser til download 
på Lungeforeningens hjemmeside, som kan forberede brugerne på situa-
tioner, der sluger særligt meget livsmod.

Online rådgivningsmetoder
Basis for udviklingen af online rådgivningsmetoder har været telemedi-
cinske erfaringer med videorådgivning. Vi har afprøvet tre forskellige råd-
givningsmetoder, der alle har haft til formål at skabe interaktivitet i råd-
givningen og dermed hjælpe brugerne i gang med at stille spørgsmål. Vi 
har arbejdet med at facilitere rum, hvor deltagerne kan få rådgivning med 
udgangspunkt i deres livsverden. Afprøvningen har vist os helt nye veje at gå. 
	 Et pilotforsøg med gruppebaseret videorådgivning udviklede sig fra 
sessioner med fastlagte temaer til en åben og deltagerstyret ramme. Faci-
litators rolle var ikke at skabe tilliden, for den var allerede til stede. Den-
ne rolle blev med hospitalspræst Tom Kjærs ord ´at skabe rum til den en-
kelte i samtalen´. Facilitatoren skulle kunne forholde sig til de forskellige 
livshistorier og hele tiden øve sig i at være tilbageholdende uden at forfal-
de til passivitet. 
	 Deltagerne åbnede sig for hinanden i det virtuelle, ikke-kliniske rum 
og delte både hverdagsnære erfaringer og alvorlige eksistentielle tanker. 

App’en ’Åndehullet’ 
I den gruppebaserede videorådgivning så vi et potentiale for at gøre op 
med ensomheden og styrke livsmodet, og vi har derfor udviklet et værk-
tøj, der kan bruges til at facilitere samtaler om stort og småt i livet med 
en lungesygdom. Et værktøj som man kan have med sig i lommen. 
	 App’en ’Åndehullet’ giver deltagere mulighed for at mødes i et video-
samtalerum på egne præmisser. App’en forankres i Lungeforeningens lo-
kalafdelinger og netværk. Det er netop i koblingen mellem det fysiske og 
det virtuelle, at vi tror på, vi finder en ny måde at styrke de virtuelle fæl-
lesskaber til gavn for mennesker der lever med en lungesygdom, og deres 
pårørende. App’en lanceres i efteråret 2016 sammen med en ny version 
af Lungeforeningens hjemmeside lunge.dk.

Ung-til-ung online mentorordning 
Blandt de unge så vi et behov for at tale med en ligesindet om de dilem-
maer, der udspiller sig i hverdagen som ung lungesyg. Vi skabte kontakt 
og faciliterede en ramme på de unges egne sociale medier og undersøgte, 
hvordan relationen mellem to unge, som deler det samme grundvilkår at 
være lungesyg, skabes og udvikles. Det, at mentor og mentee begge er 
lungesyge, etablerer en forudgående tillid, hvor det er legitimt at tale om 
ting, man ikke taler med andre om. 
	 Typisk fokuserer samtalerne på det hverdagsnære liv med venner, ud-
dannelse og forældre. Mentorsamtalerne foregår på de unges egne socia-
le medier, hvilket giver stor fleksibilitet og gør relationen nem og tilgængelig.

Innovativ og brugercentreret 
udvikling af www.lunge.dk
Over tid var lunge.dk vokset til over 4000 emnesider og kommunikerede 
hverken tidssvarende eller skarpt til brugerne. Sitet var heller ikke gearet 
til en fremtid, hvor besøgende tilgår sitet fra mange forskellige devices. 
Vores arbejde med projektet Fra ensomhed til livsmod har bidraget til 
skelsættende udvikling af vores nye hjemmeside. 

Inddragelse af målgrupper i 
behovsafdækning, udvikling og test 
af løsninger

•	 Ca. 75 voksne med KOL har  
deltaget aktivt 

•	 15 unge med lungesygdomme 
har deltaget aktivt

•	 Lungeforeningens lokalafdelinger 
og netværk er løbende blevet 
inddraget og har givet input til 
udviklingsprocessen

Se også bilag 3

Det at høre om andres hverdag 
– deres liv og deres problem-
stillinger – det giver mig noget. 
Vi er ikke ens med vores syg-
dom, men vi har mange lig-
hedspunker i forhold til vores 
hverdag – hvad vi kan holde til. 
Og så kan jeg se, at det ikke er 
mig, der er tosset – de andre 
har det på samme måde. Så 
må det jo være normalt, at jeg 
også har det sådan.
Peter, 56 år.

Bare det at snakke med nogen, 
som kender til de smerter og 
problemer, jeg oplever i hver-
dagen. Det er også noget helt 
andet end at snakke med 
læger, som bare taler i læ-
gesprog, hvor man ikke forstår 
halvdelen. Og også noget an-
det end pårørende, som er 
følelsesmæssigt involveret i det. 
Silja, 16 år.

6.

”

”
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Målgruppe for lunge.dk
Historisk har Lungeforeningen arbejdet for både lungepatienter og på at 
være en vigtig kilde til viden for fagpersoner om lunger og lungesygdom-
me. Fremover fokuserer vi på vores hovedmålgruppe: lungepatienter og 
deres pårørende og sekundært på fagpersoner.

Indhold og design for lunge.dk
En ny struktur på indholdet er i fokus på det nye lunge.dk. Indholdet tager 
udgangspunkt i brugernes hverdagssituationer, fx ved at præsentere bru-
geren for værktøjer, viden og handlemuligheder, som er relateret til det 
´emne´, man er interesseret i, fx ´åndenød når jeg træner´ og ´åndenød 
når jeg køber ind´. Et nyt layout baseret på en enkel brugergrænseflade gi-
ver besøgende mulighed for at hente viden og værktøjer, der styrker dem 
i hverdagslivet. Det nye lunge.dk går i luften i efteråret 2016.

Snak om KOL
Lungeforeningens online forum Snak om KOL var fra projektets start 
både strategisk og teknisk utidssvarende. Efter en videreudvikling af fo-
rummet til Snak om lunger henvender det sig nu til alle lungepatienter. 
Det har en enklere og strammere struktur og er mere søgevenligt for udefra-
kommende.
	 Viden fra videreudviklingen af Snak om lunger og den teknologiske ud-
vikling i samfundet ledte i projektperioden til, at vi valgte at udvikle en 
app, der tilbyder en helt ny form for interaktion i et socialt og virtuelt net-
værk. Dette er manifesteret i udviklingen af app’en ’Åndehullet’. 

Forankring af projektet 
og fremtidsvision
Med projektet ’Fra ensomhed til livsmod gennem virtuelle fællesskaber’ 
skriver Lungeforeningen sig ind i en større samfundsmæssig dagsorden, 
der sætter fokus på at bekæmpe ensomhed og skabe mere lighed i sund-
hed.  

Bevillingen fra VELUX FONDEN har bragt Lungeforeningen dybt ned i for-
ståelsen af den ensomhed, der gør sig gældende for voksne og unge med 
lungesygedomme, og gjort det muligt at udvikle konkrete løsninger med 
udgangspunkt i deres livsverden. Projektet, og regeringens aktuelle lunge-
satsning, har gjort det muligt for os at forankre viden fra projektet og de 
udviklede redskaber på mange niveauer – fx i den nære kontakt med bru-
gere gennem vores lokalafdelinger og netværk og i regi af arbejdsgrupper i 
Sundhedsstyrelsen.

Vi vil fremadrettet tage ansvar for at integrere projektets målrettede 
værktøjer og tilbud om virtuelle, sociale fællesskaber i vores tilbud, der 
hvor vi har kraft og ressourcer. Vi ved, at vi derfor på kort sigt vil gøre en 
stor indsats for at mindske ensomhed og højne livsmodet for mennesker i 
alle aldre, der lever med lungesygdomme.  

På længere sigt vil projektet med yderligere støtte kunne bygge en brede-
re bro mellem lungesyge mennesker og give dem mulighed for i fællesskab 
at bidrage til at fremme det gode liv for hinanden. Med udgangspunkt i 
Lungeforeningens værdier - troværdighed, ansvarlighed, engagement - vil 
projektet fortsat kunne udvikle vores rolle som patientforening og som et 
vigtigt supplement til et presset sundhedsvæsen. 

7.

Se også bilag 4

Se også bilag 5

Lungeforeningen står lige 
nu med muligheden for en 
fantastisk indsats, som hjælper 
mennesker, der lever med en 
en lungesygdom. Projektet ’Fra 
ensomhed til livsmod gennem 
virtuelle fællesskaber’ er gen-
nemført af en agil og samarbej-
dende organisation. Udfordrin-
gen er nu at få sundhedsvæsnet 
til at gribe de nye muligheder 
i et partnerskab med lungepa-
tienterne. 

Direktør i Lungeforeningen, 
Anne Brandt

”

Yderligere oplysninger om projektet 
kan fås hos:

•	 ��Projektleder Magnus Løvendal Bendtsen
•	 ���Antropologerne Marie Gade Husted, 
	 Lena Lykke Jørgensen og 
	 Heidi Hoelgaard Jensen

www.lunge.dk


