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@ Resume af projektet Fra

ensomhed til livsmod gennem
virtuelle faellesskaber

Sundhedsvaesenet ved meget om sveert syge lungepatienters helbred,
om forvaerringer og genindlaeggelser - og om alle de fysiske symptomer
andengden giver i en upalidelig krop.

Sveert syge lungepatienter lever typisk isoleret i deres hjem, mange bor
alene. Med tiden udtgrrer deres nzere 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 spgrge ind til noget, man hverken har ressourcer eller redskaber til at Ipfte.
Men alle, der arbejder med denne gruppe mennesker, ved: Et liv som
sveert syg lungepatient med andengden som evig ledsager — det er et liv,
ingen selv ville veelge.

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

Lungeforeningen har opbygget en unik viden om den ensomhed, der kan
opsta ved lungesygdomme, nar andengden 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 feellesskaber og finde tilbage til de-
res mod pa livet.

Med VELUX FONDENS stgtte har vi faet mulighed for at uddybe vores
indsigt i lungesyges ensomhed, og i teet samarbejde med lungesyge har vi
udviklet veerktgjer og Igsninger, der praecist og aktivt hjelper dem til at
indga i sociale fallesskaber.

Projektets malgruppe deler sig i to: Voksne med svaer til meget sveer KOL
og unge med en alvorlig lungesygdom, der haammer deres sociale liv. En-
somheden har de til felles.

Vi har arbejdet med dette projekt i godt to ar. Undervejs har bade den an-
tropologiske behovsafdaekning og udviklingsarbejdet budt pa ny indsigt og
overraskelser. Denne laering har formet vores tilbud til brugerne. Samtidig
har den beriget os som organisation og fgrt til @ndringer i, hvordan vi mg-
der vores omverden.

Derfor passer Lungeforeningens motto ogsa sarligt godt:
Fa det bedste liv dine lunger kan traekke.

Det bedste liv er det liv, vi lever som mennesker — og ikke som patienter.
Vi fgler, at vi som patientforening har et ansvar for at stgtte og hjelpe 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 faellesskaber og en national satsning pa lungeomradet, 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 sundhedsvaesenet for de
mennesker, der bliver ramt af en lungesygdom.

Ca. 320.000 danskere er syge af
KOL

Op mod 50.000 danskere lever
med svaer til meget svaer KOL

66 % af danskere med KOL bor
alene

Omtrent 10 % af danske bgrn i
skolealderen lider af astma

Der findes ikke dokumenterede
tal for hvor mange unge, der
lider af en alvorlig lungesygdom,
da der desveerre ikke indsamles
data pga. manglende fokus pa
lungesygdomme




Ensomhed:
Det er grimt at vaere alene

Projektet Fra ensomhed til livsmod gennem virtuelle faellesskaber skriver sig
ind i en aktuel samfundsmaessig dagsorden, der fokuserer pa at bekaeempe en-
somhed. Mennesker, der lever med en kronisk lungesygdom har en szerlig sar-
barhed, og Lungeforeningens arelange arbejde har givet en unik indsigt i den
ensomhed, der opstar ved lungesygdomme.

Hos svaert syge voksne med KOL udspringer ensomheden typisk af:
e hammet mobilitet - at ofte veere isoleret i hjemmet

e et tab af nzere relationer og meningsfylde i hverdagen

e omverdenens manglende forstdelse og stigmatisering

e hjelpelgshed og angst ved andengd og dgdens uforudsigelighed

... det ville vaere rart, hvis der var én, der
kunne laegge en hand pa ryggen af én og sige:
"Hallo, tag det lige roligt.” For det er tit det,
der skal til for at [...] ggre vejrtraekningen lidt

nemmere. | panikkens stund, der er det altsa
grimt at veere alene.

Gitte, 58 dr, svaer KOL

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

e atde ikke kan deltage i det sociale samvaer pa lige fod med raske unge — fx
pa grund af risiko for infektioner, lange perioder med sygefravaer og en
overvaeldende traethed

o en fglelse af utilstraekkelighed i forhold til raske unge - ikke at kunne leve
op til, hvad der forventes af dem

e omverdenens manglende forstaelse for, hvad det vil sige at leve med en
lungesygdom

e at baere sin sygdom i det stille for ikke at bekymre forzeldre og andre parg-
rende

Underbyggende
fakta og viden

Undersggelsen ’Palliativ indsats til
KOL-patienter’ gav i 2013 den fgrste
dokumenterede indsigt i ensomhed hos
mennesker med sveer til meget svaer KOL

Unge med sveer astma oplever ensomhed
pa samme made som unge med alvorlige
lungesygdomme som PCD, ChILD og cy-
stisk fibrose

Lungeforeningens argumentationspapir
for en national, forpligtende indsats pa
lungeomradet, 2013

Regeringens nationale lungesatsning til
250 mio kr. i 2015

Man star meget alene med det. Man skal ogsa vaere stzerk for... jeg er faktisk rigtig
bange for at dg. Jeg ved ikke, hvornar jeg dgr. Og jeg faler, at denne her sygdom
gor, at jeg nok der hurtigere end andre. Men det ved jeg jo ikke. Jeg kan godt grae-

de mig i sgvn og jeg kan godt blive sadan helt... og tenke: hvorfor er jeg her stadig?

Emma, 17 ar, Primeer Cilie Dyskinesi

Formal, metode og design

Projektets formal var at mindske ensomheden og forbedre livskvaliteten for
mennesker, der lever med en kronisk lungesygdom og deres pargrende ved at
udvikle og afprgve konkret stgtte med afsaet i it-baserede Igsninger og sociale
medier.

Projektet hviler pa et steerkt fagligt fundament inden for hhv. sundhedsfaglig
viden, antropologi og brugercentreret design. | krydsfeltet mellem antropologi
og brugercentreret design opnas en tilgang, hvor den dybdegaende indsigt i



brugernes hverdagsliv veeves ind som den rgde trad i produkter og services.
For en mindre patientforening som Lungeforeningen har det vaeret centralt at
have antropologien og det brugerdrevede design med i projektet. Det har kreae-
vet en agil og forandringsparat organisation, hvor der var mandat til at lade
brugernes input veere i fokus i udviklingsprocessen.

Antropologisk behovsafdaekning

Med udgangspunkt i det enkeltes menneskes livsverden undersgger antropo-
logien, hvordan mennesker lever, oplever og agerer i sociale feellesskaber. |
dette projekt har de anvendte metoder vaeret kvalitative interviews og cultural
probes, der har dokumenteret brugernes hverdagsliv.

Brugercentreret design af vaerktgjer

| brugercentreret design saettes brugerens livsverden i centrum i en udviklings-
proces, hvor der skabes Igsninger, som praecist og aktivt medvirker til at skabe
en bedre hverdag. Selvom teknologi ofte er en del af Igsningen eller kan facili-

tere en Igsning, er teknologi aldrig et mal i sig selv.

To malgrupper: Et feelles mal

Malgruppen deler sig i to:

Voksne mennesker med svaer til meget sveer KOL

Mennesker med svaer KOL lever teet pa dgden og er udmattede af fysiske, so-
ciale og psykiske begransninger. Andengden opleves som et altoverskyggende
symptom, der er til stede i alle tanker og handlinger. Skylden og skammen over
at have faet en sygdom, som desveerre stadig ogsa kaldes ‘rygerlunger’, teerer
pa de nzere relationer og kan fgre til social og eksistentiel ensomhed.

Unge med en alvorlig lungesygdom, der haammer deres sociale liv o
Al opdragelse stiler mod, at en ung skal blive uafhaengig og klare sig selv. Dette Se 0gsa bllag 2 om behov
budskab tager unge med en lungesygdom pa sig, og de tager et stort ansvar for hos mélgrupperne

deres sygdom. Deres livsmal og ungdomsliv skal ligne raske unges, og sygdom-
men skal vaere usynlig. Vores behovsundersggelse afdaekkede, at de er meget
dygtige til at navigere i et felt med dilemmaer og modsatrettede budskaber. Vi
ved ogsa, at de anstrenger sig for — og igen er meget dygtige til — at skane de-
res foraeldre, spskende og andre pargrende. Samtidig lever de i en stor eksi-
stentiel forladthed og tvivl pa sig selv.

Resultater: Fallesskab er
feelles skabelse

Vi har i Igbet af dette projekt malrettet al vores faglige opmaerksomhed pa Se b_llag 3 for e_n oversigt over de
brugercentreret behovsafdaekning, produktudvikling og afprgvning. Denne pri- udviklede |¢Smnger

oritering har givet os tillid til, at de konkrete Igsninger er baeredygtige og nyttige.

Vi har arbejdet med virtuelle fellesskaber og er blevet overraskede over

den styrke, der ligger i den fzelles skabelse. Indsigten i brugernes hverdag gjor-
de os opmarksom pa, at der ogsa var behov for
konkrete vaerktgjer, der kan hjaelpe brugerne til
at indga i fysiske sociale feellesskaber.

En del af sundhedsvasnets tilbud tager udgangspunkt i co-
pingteori, der gennem undervisning og samtale hjzlper den
enkelte til at ‘mestre” sin situation. Jeg havde en forestilling
om, at vi ogsa kunne bruge visse elementer fra denne vel-
prgvede rammesatning som hjalp for den enkelte til at leve
med sygdommen. Men deltagerne havde behov for noget
helt andet: et samtaleforum blandt ligestillede, der gav mu-

Kan zeldre og sveekkede mennesker med
KOL finde ud af digitale veerktgjer? Ja, hvis
de er nemme at bruge. Er digitalt samveer ik-
ke naestbedst eller maske endda darligt i for-
hold til fysisk samvaer? Nej, det digitale rum
kan abne for en overraskende fortrolighed
overraskende hurtigt. Har sveert syge brug

for meget facilitering for at kunne abne sig lighed for spejling for den enkelte, praeget af tillid - uden for
overfor hinanden? Nej, de har frem for alt sundhedsvaesenet og samfundet.

brug for et menneske med livserfaring, der

giver dem plads til selv at finde hinanden. Hospitalspraest Tom Kjaer om testforlgb med gruppebaseret

videordadgivning




Tre hjzelpekort, guider og gvelser til at finde ro i sig selv og sin
vejrtraekning
Nogle oplevelser slar igen og igen lungepatienter omkuld: At spilde den
sparsomme luft og derved tabe energi pa en stresset morgen. At fa et an-
dengdsanfald, mens andre ser p3, og ikke kunne udtrykke, hvad man har
brug for. At mangle svar, nar andre spgrger til sygdommen pa en uviden-
de made, som kan virke hard.

Vi har udviklet en raekke hjeelpekort, guider og gvelser til download
pa Lungeforeningens hjemmeside, som kan forberede brugerne pa situa-
tioner, der sluger szrligt meget livsmod.

Online radgivningsmetoder
Basis for udviklingen af online radgivningsmetoder har vaeret telemedi-
cinske erfaringer med videoradgivning. Vi har afprgvet tre forskellige rad-
givningsmetoder, der alle har haft til formal at skabe interaktivitet i rad-
givningen og dermed hjzelpe brugerne i gang med at stille spgrgsmal. Vi
har arbejdet med at facilitere rum, hvor deltagerne kan fa radgivning med
udgangspunkt i deres livsverden. Afprgvningen har vist os helt nye veje at ga.

Et pilotforsgg med gruppebaseret videoradgivning udviklede sig fra
sessioner med fastlagte temaer til en aben og deltagerstyret ramme. Faci-
litators rolle var ikke at skabe tilliden, for den var allerede til stede. Den-
ne rolle blev med hospitalspraest Tom Kjeers ord “at skabe rum til den en-
kelte i samtalen’. Facilitatoren skulle kunne forholde sig til de forskellige
livshistorier og hele tiden gve sig i at vaere tilbageholdende uden at forfal-
de til passivitet.

Deltagerne abnede sig for hinanden i det virtuelle, ikke-kliniske rum
og delte bade hverdagsnaere erfaringer og alvorlige eksistentielle tanker.

App’en ’Andehullet’
| den gruppebaserede videoradgivning sa vi et potentiale for at ggre op
med ensomheden og styrke livsmodet, og vi har derfor udviklet et vaerk-
tgj, der kan bruges til at facilitere samtaler om stort og smat i livet med
en lungesygdom. Et veerktgj som man kan have med sig i lommen.
App’en ‘Andehullet’ giver deltagere mulighed for at mgdes i et video-
samtalerum pa egne praemisser. App’en forankres i Lungeforeningens lo-
kalafdelinger og netvaerk. Det er netop i koblingen mellem det fysiske og
det virtuelle, at vi tror p3, vi finder en ny made at styrke de virtuelle feal-
lesskaber til gavn for mennesker der lever med en lungesygdom, og deres
pargrende. App’en lanceres i efteraret 2016 sammen med en ny version
af Lungeforeningens hjemmeside lunge.dk.

Ung-til-ung online mentorordning
Blandt de unge sa 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 pa de unges egne sociale medier og undersggte,
hvordan relationen mellem to unge, som deler det samme grundvilkar at
veere lungesyg, skabes og udvikles. Det, at mentor og mentee begge er
lungesyge, etablerer en forudgaende tillid, hvor det er legitimt at tale om
ting, man ikke taler med andre om.

Typisk fokuserer samtalerne pa det hverdagsnzere liv med venner, ud-
dannelse og foraldre. Mentorsamtalerne foregar pa de unges egne socia-
le medier, hvilket giver stor fleksibilitet og ggr relationen nem og tilgaengelig.

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 besggende tilgar sitet fra mange forskellige devices.
Vores arbejde med projektet Fra ensomhed til livsmod har bidraget til
skelsaettende udvikling af vores nye hjemmeside.

Inddragelse af malgrupper i
behovsafdaekning, udvikling og test
af Igsninger

Ca. 75 voksne med KOL har
deltaget aktivt

15 unge med lungesygdomme
har deltaget aktivt
Lungeforeningens lokalafdelinger
og netveerk er Ipbende blevet
inddraget og har givet input til
udviklingsprocessen

Se ogsa bilag 3

Det at hgre 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 sa kan jeg se, at det ikke er
mig, der er tosset — de andre
har det pa samme made. Sa
ma det jo vaere normalt, at jeg
ogsa har det sadan.

Peter, 56 ar.

Bare det at snakke med nogen,
som kender til de smerter og
problemer, jeg oplever i hver-
dagen. Det er ogsa noget helt
andet end at snakke med
laeger, som bare taler i lae-
gesprog, hvor man ikke forstar
halvdelen. Og ogsa noget an-
det end pargrende, som er
folelsesmaessigt involveret i det.
Silja, 16 dr.




Malgruppe for lunge.dk

Historisk har Lungeforeningen arbejdet for bade lungepatienter og pa at
veere en vigtig kilde til viden for fagpersoner om lunger og lungesygdom-
me. Fremover fokuserer vi pa vores hovedmalgruppe: lungepatienter og
deres pargrende og sekundaert pa fagpersoner.

Indhold og design for lunge.dk

En ny struktur pa indholdet er i fokus pa det nye lunge.dk. Indholdet tager
udgangspunkt i brugernes hverdagssituationer, fx ved at praesentere bru-
geren for vaerktgjer, viden og handlemuligheder, som er relateret til det
‘emne’, man er interesseret i, fx “andengd nar jeg traener’ og “andengd
nar jeg kgber ind’. Et nyt layout baseret pa en enkel brugergranseflade gi-
ver besggende mulighed for at hente viden og veerktgjer, der styrker dem
i hverdagslivet. Det nye lunge.dk gar i luften i efteraret 2016.

Snak om KOL

Lungeforeningens online forum Snak om KOL var fra projektets start
bade 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 sggevenligt 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-
vaerk. Dette er manifesteret i udviklingen af app’en ’Andehullet’.

Forankring af projektet
og fremtidsvision

Med projektet ‘Fra ensomhed til livsmod gennem virtuelle faellesskaber’
skriver Lungeforeningen sig ind i en stgrre samfundsmaessig dagsorden,
der saetter fokus pa at bekeempe ensomhed og skabe mere lighed i sund-
hed.

Bevillingen fra VELUX FONDEN har bragt Lungeforeningen dybt ned i for-
stdelsen af den ensomhed, der ggr sig geeldende for voksne og unge med
lungesygedomme, og gjort det muligt at udvikle konkrete Igsninger 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 pa mange niveauer —fx i den naere kontakt med bru-
gere gennem vores lokalafdelinger og netvaerk og i regi af arbejdsgrupper i
Sundhedsstyrelsen.

Vi vil fremadrettet tage ansvar for at integrere projektets malrettede
veerktgjer og tilbud om virtuelle, sociale faellesskaber i vores tilbud, der
hvor vi har kraft og ressourcer. Vi ved, at vi derfor pa kort sigt vil ggre en
stor indsats for at mindske ensomhed og hgjne livsmodet for mennesker i
alle aldre, der lever med lungesygdomme.

Pa laengere sigt vil projektet med yderligere stgtte kunne bygge en brede-
re bro mellem lungesyge mennesker og give dem mulighed for i feellesskab
at bidrage til at fremme det gode liv for hinanden. Med udgangspunkt i
Lungeforeningens veerdier - trovaerdighed, ansvarlighed, engagement - vil
projektet fortsat kunne udvikle vores rolle som patientforening og som et
vigtigt supplement til et presset sundhedsvaesen.

Se ogsa bilag 5

Lungeforeningen star lige

nu med muligheden for en
fantastisk indsats, som hjzelper
mennesker, der lever med en
en lungesygdom. Projektet 'Fra
ensomhed til livsmod gennem
virtuelle faellesskaber’ er gen-
nemfgrt af en agil og samarbej-
dende organisation. Udfordrin-
gen er nu at fa sundhedsvaesnet
til at gribe de nye muligheder

i et partnerskab med lungepa-
tienterne.

Direktgr i Lungeforeningen,
Anne Brandt

Yderligere oplysninger om projektet
kan fas hos:

e Projektleder Magnus Lgvendal Bendtsen
e Antropologerne Marie Gade Husted,
Lena Lykke Jgrgensen og
Heidi Hoelgaard Jensen

www.lunge.dk



