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Resume

P& baggrund af to gruppeinterviews med
borgere med KOL (kronisk obstruktiv lun-
gelidelse) foretaget i Holstebro og Arhus
praesenteres en raekke forhold, som inter-
viewdeltagerne med udgangspunkt i deres
egne sygdomserfaringer foreslar udviklet i
en fremtidig indsats for borgere med KOL.
Deltagerne repraesenterer  forskellige
sveerhedsgrader af sygdomme samt erfa-
ringer med savel hospitals- som kommu-
nale tilbud.

Deltagerne vurderer, at hospitalets hgijt-
specialiserede indsats er ngdvendig ved
akutte episoder. Deltagerne giver udtryk
for, at de fgler sig trygge i disse situatio-
ner, sarligt roses 'KOL-sygeplejerskerne’.
Der efterspgrges regelmaessig kontrol pa
hospitalet.

I forhold til den praktiserende lzege er det
kun af f& deltagerne, som bruger deres
egen laege til regelmaessig kontrol, mens
hovedparten udelukkende konsulterer
egen lzege i forbindelse med medicinregu-
lering. Det drgftes, hvorvidt lzegen er den
mest oplagte fagperson som ansvarlig for
kontroller og medicin-regulering, eller om
man som borger med KOL har brug for en
mere specialiseret indsats. Ligeledes drgf-
tes det, hvorvidt laegen, i hgjere grad end
det er tilfeeldet i dag, kan hjalpe til livs-
stilseendringer.

I forhold til hjeelp fra kommunen efter-
spgrges stgrre fleksibilitet i blandt andet
hjemmehjaelpen, sa@ hjalpen passer til
sygdommens ustabilitet. Flere deltagere
vurderer, at kommunen med fordel kan
udvikle forebyggende tilbud i forhold til
livsstilseendringer.

Med hensyn til overgange mellem sekto-
rerne efterlyses mere fokus pa behovet for
hjaelp i dagene lige efter udskrivning. Del-
tagerne efterspgrger en effektiv kommu-
nikation og bedre ansvarsfordeling mellem
sektorerne, men mener, at udviklingen af
en koordinerende funktion pad tveers af
sektorerne vil bidrage til kompleksiteten
frem for at afhjeelpe den.

Deltagerne vurderer, at deres sygdom
muligvis kunne vaere blevet opdaget fgr,
hvis de selv havde haft mere viden om
symptomerne pa KOL. Der efterspgrges
en mere aktiv indsats fra leeger og andre
fagfolk i forhold til tidligt i forlgbet at in-
formere om farerne ved rygning.

Deltagerne pépeger, at det er vigtigt, at
behandling, herunder medicinregulering,
tilpasses sygdommens skiftende karakter.
Desuden bgr tilbuddene differentieres i
forhold til den enkelte borgers situation,
blandt andet om vedkommende har parg-
rende til at hjeelpe sig eller lever alene.

Deltagerne vurderer, at undervisning og
kurser hensigtsmaessigt kan foregd pa
hold og gerne sammen med andre med
KOL, da erfaringsudvekslingen og den fzel-
les forstdelse for hinandens situation er
givtig. Holdundervisning bgr dog ikke er-
statte muligheden for individuelle samta-
ler. Deltagerne har erfaring for, at det
fungerer bedst, at undervisningen vareta-
ges af personale, der har specialviden om
KOL, ligesom flere foretraekker, at krae-
vende fysiske traning foregar under tilsyn
af en professionel med viden om lungeli-



delser. Der efterspgrges et sted i regi af
for eksempel hospitalet eller et kommu-
nalt sundhedscenter, hvor man kan mgde
op og stille spgrgsmal og fa gode rad. Der
efterlyses desuden opfglgende holdforlgb
efter rehabiliteringsforlgbet, szerligt for at
motivere til fortsat fysisk traening og ved-
ligeholdelse af andre livsstilsaendringer. I
forhold til information om sygdommen i
gvrigt peger deltagerne pa, at det bgr sik-
res, at alle far alt relevant informations-
materiale om KOL.

I forhold til livsstilseendringer s deltager-
ne gerne, at leeger og andet sundhedsfag-
ligt personale er mere direkte overfor ry-
gerne og forklarer detaljeret og personligt,
hvordan rygning kan forvaerre ens til-
stand. Desuden er det nyttigt indgdende,
at fa forklaret, hvordan og hvorfor ens
egen indsats i forhold til motion og kost
kan hindre forvaerringer og forbedre livs-
kvaliteten.

Deltagerne fortzller, hvordan hverdagsli-
vet og de sociale relationer pavirkes af
sygdommen, og at kravene til en selv og

omgivelsernes forstdelse stilles pa en prg-
ve, isaer fordi sygdommen svinger meget.
Det fremgar, at det pd grund af sygdom-
men er pakraevet med fleksible ordninger i
forhold til arbejdsmarkedet. Et seerligt
problem er det, at udenforstdende ikke
umiddelbart kan se og forstd, hvor handi-
cappet man kan veere pa grund af KOL.
For at imgdega angst, stress og deraf fgl-
gende forveerringer i forbindelse med epi-
soder med andengd papeger deltagerne,
at det er vigtigt at man lzerer vejrtraek-
ningsteknikker.

De pargrende spiller en stor rolle som
hjeelp i hverdagen, sa den syge kan priori-
tere brugen af sine begraensede ressour-
cer. Som en stgtte til de pargrende og for
at gge deres forstaelse af sygdommen og
dens omskiftelighed foreslds mere infor-
mation til de pargrende for eksempel i
form af informationsaftener.
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1. Om undersggelsen

Baggrund
I forbindelse med udarbejdelse af Region

Midtjyllands kronikerprogram for KOL
(Kronisk Obstruktiv Lungelidelse) har Kon-
toret for Folkesundhed og Kronikerindsats,
Regionalt Sundhedssamarbejde, bedt Cen-
ter for Kvalitetsudvikling (CfK) om at un-
dersgge patient-/borgerperspektivet.

Formal
Formalet med undersggelsen er at indhen-

te borgernes perspektiv pa hospitalets,
den praktiserende leeges og kommunens
ydelser i forhold til behandling, rehabilite-
ring og forebyggelse af KOL. Fokus har sa-
ledes ikke veeret at evaluere de tilbud, pa-
tienterne har modtaget, men at indhente
udsagn fra patienter om, hvordan indsat-
sen, pa baggrund af deres erfaringer og
synspunkter, bedst muligt tilrettelaegges.
Rapport videregives til kronikerpro-
gramgruppen, som forestar det videre ar-
bejde i forhold til anvendelse og integrati-
on af resultaterne i udarbejdelse af kroni-
kerprogrammet for KOL.

Metode
Dataindsamling er foretaget ved fokus-

gruppeinterview, som pa grund af interak-
tionen mellem deltagerne er en velegnet
metode til at producere data om deltager-
nes fortolkninger og vurderinger af et em-
ne. Der er foretaget to fokusgruppeinter-
views. Udveaelgelsen af deltagerne er fore-
taget, sa der sa vidt muligt er sikret en
bredde i repraesentationen af malgruppen.

Deltagerne repraesenterer:
e borgere med KOL i moderat, sveer

til meget svaer grad

e en geografisk spredning (Arhus og
Holstebro)

e borgere med erfaring fra forlgb i
kommunalt regi (halvdelen af del-
tagerne blev inviteret via kommu-
nerne).

I alt blev der i Holstebro udsendt 16 invi-
tationer (8 fra Rehabiliteringscentret i Hol-
stebro Kommune og 8 fra hospitalet),
hvoraf 12 personer deltog. I Arhus blev
der udsendt 16 invitationer (8 fra kom-
munens sundhedscenter og 8 fra hospita-
let), hvoraf 9 personer deltog. Der deltog
altsd i alt 21 personer i interviewene.

Bade i Holstebro og i Arhus fandt inter-
viewene sted i sundhedscentrene. Hvert
interview varede ca. 2 timer. Interviewene
blev optaget digitalt, og efterfglgende del-
vist transskriberet.

Overordnet blev interviewpersonerne bedt
om at drgfte:

Hvordan kan hospitalet, din egen laege og
din kommune bedst hjeelpe dig i forhold til
din sygdom?

Under interviewene blev der brugt en te-
matiseret, semistruktureret interview-
guide, som kronikerprogramgruppen har
haft mulighed for at kommentere. Mate-
rialet er analyseret tematisk, og sa teet pa
interviewmaterialet som muligt. Data fra
de to interviews prassenteres samlet. Af-
vigelser mellem de to interview beskrives,
hvor det er relevant.

Etik
De inviterede patienter har givet tilsagn
om deltagelse direkte til CfK, s& de pro-
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fessionelle, der har udvalgt dem, ikke ved,
hvorvidt de har taget imod invitationen
om at deltage. Patienterne er i invitati-
onsbrevet informeret om interviewets
form og formal, hvilke temaer, der vil bli-
ve drgftet, samt hvordan deres bidrag vil
blive behandlet. Desuden er deltagerne in-
formeret om, at det er frivilligt at deltage
samt lovet anonymitet i forbindelse med
fremstilling af resultaterne.
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2. De forskellige sektorers bidrag

Hospitalets bidrag

Det er den specialiserede og akutte be-
handling, der er i fokus, nar deltagernes
drgfter hospitalets indsats. P& baggrund af
deres erfaringer udtrykker deltagerne ge-
nerelt stor tilfredshed med de hospital-
sindlaeggelser, som de har haft. Isaer har
mange af deltagerne rosende ord til den
indsats, de mgder fra KOL- sygeplejer-
skerne, og generelt lyder der udsagn som
"yderst professionelle”, “de er meget ven-
lige”, "de er bare gode”. Deltagerne for-
teeller, at netop den specialiserede og pro-
fessionelle indsats bidrager til, at de fagler
sig trygge i akutte behandlingssituationer.
En siger for eksempel:

“N&r det virkelig topper, s§ er sygehuset meget
ngdvendigt. Begynder man rigtig at f8 det,
hvor man ikke kan f8 luft og det der, s§ g8r
man helt i panik. Og der er det, at sygehuset,
n8r man kommer derop, s§ synes man, at man
er i kyndige haender, og det kan f§ en til at fal-
de noget ned igen.”

Deltagerne drgfter blandt andet fordele og
ulemper ved indleeggelse og ambulant be-
handling. De er enige i, at sygehuset er
absolut ngdvendigt i akutte situationer. En
siger:

“Jeg vil i hvert fald godt sige, at n8r sygdom-
men, den topper, s8 har vi virkelig behov for
det. S§ har vi virkelig brug for at blive taget
h8nd om.”

Og en anden fortseetter:

“Det kan veere s§ voldsomt, s§ man skal ind og
stabiliseres. Ambulant er ikke relevant, ndr du
er syg. S§ kan du ikke sige ‘nej, nu tror jeg
hellere jeg vil have ambulant behandling’. Hvis
det er meget alvorligt, s§ skal du indlaegges.

Ambulant er mere, n8r du er til kontrol, eller
hvis din laege henviser dig”.

Deltagerne har meget forskellige erfarin-
ger med kontakt til hospitalet efter ud-
skrivelse. Generelt siger deltagere fra Hol-
stebro, at de fgler, at de altid kan hen-
vende sig pa hospitalet. Men mange giver
dog udtryk for, at de savner regelmaessig
kontrol, og at de synes det hensigtsmaes-
sigt kunne placeres i hospitalsregi. Der ly-
der udsagn som “det er godt at blive holdt
gje med”, og "det er vigtigt at holde gje
med, om det bliver vaerre”. At der gennem
regelmaessig kontrol bliver holdt gje med
sygdommens udvikling naevnes som en
trygheds skabende faktor, men deltagerne
giver ogsa udtryk for at tilbagevendende
instrukser fra professionelle har en stor
betydning i forhold til at kunne fastholde
motivation til at opretholde livsstilsaen-
dringer. Desuden giver det adgang til ny
viden om behandling, medikamenter mv.

Hospitalets bidrag ifglge borgere med
KOL
e Hospitalerne bgr bidrage med den
hgjtspecialiserede indsats.
e Deltagerne efterlyser regelmaessige
kontrolbesgg.

Den praktiserende laeges bidrag
Det er forskelligt, hvordan deltagerne be-
nytter deres praktiserende laege, og hvilke
erfaringer de har hermed. Enkelte gar til
regelmaessige kontroller hos deres laege,
hvilket de er godt tilfredse med. En siger
for eksempel:
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“Jeg gér til kontrol hos min leege, og jeg foler,
det er meget grundigt. Han er ogs8 meget vil-
lig til at sige, at jeg bare kan komme op, hvis
jeg vil puste og alt det der - jeg kan bare
komme op, s§ jeg kan ikke kritisere min laege”.

Andre er enige, men de fleste benytter
dog kun sjeeldent deres laege. Nar de ggr,
er det oftest i forbindelse med udskrivning
og regulering af medicin. Generelt er del-
tagerne meget optaget af at drgfte brug af
medicin, og det er tilsyneladende et
aspekt, som fylder meget i deres hverdag.
Mange synes, de kunne fa bedre hjzlp til
regulering af og viden om medicin, og de
efterlyser regelmaessige kontroller for at
imgdekomme dette behov. Deltagerne er
mest trygge ved, at ansvaret er hos en
enkelt lzege, men de diskuterer, om det er
hensigtsmaessigt at placere det hos den
praktiserende laege. De begrunder deres
skepsis med, at den praktiserende laeges
viden om de specifikke problemstillinger,
man har som KOL patient, kan veere util-
straekkelig, og mange efterspgrger i den
forbindelse en specialiseret viden. For ek-
sempel:

“Jeg g8r til ambulant behandling hvert halve 8r
p8 lungeklinikken, og det har jeg det rigtig
godt med. Det er sveert for de praktiserende
leeger at kunne alle sygdomme, de har jo hver
deres fagfelt, og folger ikke ngdvendigvis med
i, hvad der sker p§ KOL omr8det”,

“Jeg vil gerne op til en ekspert, for min laege
ved mere om diabetes og virker ikke s§ inte-
resseret i KOL, men hun bliver forneermet, nr
jeg gerne vil op til [naevner en KOL specialist]”.

Deltagerne efterspgrger hjemmebesgg,
som kunne veere af den praktiserende lae-
ge, fordi det ville veere lettere for laegen at
fa kendskab til de individuelle behov der
matte veere, hvis tilsynet foregar i eget
hjem.

Endelig diskuterer deltagerne, om den
praktiserende lzege kan spille en stgrre
rolle i forhold til de livsstilseendringer, der
anbefales. Deltagerne har dog kun i be-
graenset omfang oplevet, at deres prakti-
serende laege har drgftet livsstilsaendrin-
ger med dem. Og hvis de har talt om kost,
ryge- og motionsvaner med deres laege,
har det for de flestes vedkommende vaeret
ganske kort og overfladisk.

Den praktiserende laeges bidrag ifglge
borgere med KOL

e Der efterspgrges regelmasssige kon-
troller, blandt andet i forhold til me-
dicinregulering, men det drgftes om
det er hensigtsmaessigt at placere
ansvaret hos den praktiserende lae-
ge frem for hos en mere specialise-
ret instans.

e Der efterspgrges hjemmebesgg, for
at de professionelle kan fa kendskab
til individuelle behov, og det draf-
tes, hvorvidt den praktiserende lae-
ge kan veere ansvarlig for det.

e Der efterspgrges mere hjeelp i for-
bindelse med forstaelse af vigtighe-
den af at foretage livsstilseendrin-
ger, og det drgftes, hvorvidt laegen i
hgjere grad skal have ansvaret for
det.

Kommunens bidrag

Mange af deltagerne har i forbindelse med
den kommunalt forankrede del af indsat-
sen modtaget hjaelpemidler eller hjemme-
hjeelp, hvilket synes at fungere fint. Del-
tagerne forteeller dog, at fordi deres syg-
domstilstand svinger meget, kan blive
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fejlvurderet med hensyn til tildeling af
hjaelp. En siger for eksempel:

”S§ kan de sende en ergoterapeut, for at vi
skal g8 en tur, men s§ kommer hun p& en for-
kert dag, og s§ kan de s§ ikke lige helt se,
hvordan man kan ha’ det d8rligt en anden dag.
S8 hun synes jo, det g8r fint. Men s& siger jeg,
‘hvad s8, n8r jeg har en d8rlig dag?’. S§ far jeg
bagefter besked p8, at jeg ikke kan f8 et el-
kaoretgj, fordi jeg har det for godt”.

I samme forbindelse efterspgrger en del af
deltagerne mere fleksibilitet i tilrettelaeg-
gelse af den hjemmehjzelp, de modtager.
De synes det vil vaere hensigtsmaessigt,
hvis hjeelpen i hgjere grad tilpasses deres
aktuelle helbredstilstand. For eksempel:

“Jeg kan have det d8rligt en dag hjemmehjael-
pen kommer, og s§ kan jeg sparge, om de ikke
kan komme p8 et andet tidspunkt. Men s8 har
de jo planlagt noget andet”.

Deltagerne efterlyser generelt stgrre op-
maerksomhed pa8 sygdommens ustabilitet
og svingende karakter i forbindelse med
tilrettelaeggelse af de tilbud, de modtager.

Mange af deltagerne har erfaring med re-
habiliteringsforlgb i sundhedscenter, og de
fortaeller meget begejstrede om det. Seer-
lig synes det at have en betydning for de-
res forstaelse af sygdommen, og for hvad
de selv kan ggre for at mindske dens ge-
ner, illustreret af nedenstaende udsagn fra
interviewene:

“Det her sundhedscenter kan jeg ikke rose
nok. Det har veeret rigtig fantastisk. Bdde fordi
der er dygtige og velkvalificerede medarbejde-
re, og fordi man f8r virkelig vejledning og til-
bud. S8 jeg vil sige, at det er faktisk vigtigt, at
de der sundhedscentre best8r og m8ske endda
udvides til at omfatte flere sygdomme og mere
hjeelp til sygdom. Jeg tror, man sparer ved at
vejlede folk og give folk gode vaner - det kan
spare mange leegebesgg og sygehusophold.”

“Ja, det var forst p8 sundhedskurset her [i
sundhedscentret], at jeg leerte, hvad det
egentlig gik ud p8. Det var bestemt hverken
sjovt eller enkelt — bevar mig vel da - men de
fik det fortalt p§ en m8de, s§ jeg forstod, hvor-
for jeg skal gore noget, og hvad jeg kan gare”.

“Mange ved ikke nok om deres sygdom, og
hvad man kan ggre for at forbedre sin tilstand.
Jeg ved, at mange for eksempel kommer af
med deres ilt, n8r de har vaeret p§ kursus her,
fordi de f8r mere viden om, hvad de kan og ik-
ke kan”.

Flere forskellige faktorer synes at have
betydning for deltagernes udbytte. De
omtaler blandt andet trygheden ved at
blive behandlet af en tveerfaglig stab af
professionelle:

“Her er der fgrst og fremmest personale med
forskellige grunduddannelser - sygeplejersker,
fysioterapeut, diaetister og s8 videre. Det bety-
der, at man kommer omkring det hele”.

“Det er vigtigt, at her er specialister — de ved
lige praecis hvor meget man kan klare og hvor
meget man kan presse sig selv”.

Desuden omtaler mange maden at mod-
tage stgtte og vejledning pa som helt af-
ggrende for deres udbytte. En siger for
eksempel:

“Her [i sundhedscentret] er der en ubegraenset
tillid og tryghed til dem, man taler med. Og de
lytter, de lytter endda rigtig meget - ogsé efter
det der ikke bliver sagt. Og det vil du ikke op-
leve p8 hospitalet - der har du et nummer i
raekken, s§ er det ind og s§ er det ud og s§ er
det faerdig, slut med det”.

Andre deltagere giver udtryk for, at de har
haft et godt udbytte af at deltage i rehabi-
literingsforligb i hospitalsregi, blandt andet
fordi de er blevet mgdt af professionelle,
Deltagerne er enige om, at det afggrende
ikke er stedet, men at indsatsen organise-
res tvaerfagligt og varetages af specialister
pd feltet. Dog understreger de, at det er
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hensigtsmaessigt at samle indsatsen et
sted, s& det er lettere at fa overblik over,
hvilke muligheder der er for hjeelp. Desu-
den naevner de, at tilgeengeligheden synes
lettere i en kommunal organisering. En si-
ger for eksempel:

“Nu siger man godt nok, at det er 12 ugers for-
lob, men man er altid velkommen til at komme
her [i sundhedscentret] og f§ en snak efterfol-
gende, hvis man har behov for det, eller hvis
man bare vil op og se, hvad der nu er af tilbud.
Og det synes jeg er fint, at man kan henvende
sig her uden at man skal igennem laege igen -
bare til et kort r8d og en snak. Det er mere
uformelt end hospitalet, fordi man kender folk
her”,

Den kommunale indsats ifglge borge-
re med KOL
e Den forebyggende indsats i for-
bindelse med livsstilseendringer
kan med fordel tilbydes i kommu-
nalt regi, blandt andet fordi til-
geengelighed systematik i indsat-
sen samt tveerfagligheden sikres.
e P3 grund af sygdommens ustabile
karakter efterlyser deltagerne
fleksibilitet i tilrettelaeggelse af
den hjaelp de modtager.

Koordinering og overgange mel-
lem sektorerne

De deltagere der har veeret indlagte for-
tzeller, at dagene efter udskrivning fra ho-
spitalet er en saerlig vanskelig tid. Mange
giver udtryk for, at de er nervgse og usik-
re i forhold til deres helbredsmaessige til-
stand, og de har brug for, at der fglges op
pa den behandling, de har modtaget pa
hospitalet. For eksempel:

“N&r jeg har veeret derude [p8 hospitalet], s
er jeg altid lidt betankelig ved at komme hjem

igen. Det er p§ grund af, at derude har du alle
remedierne, hvis der sker noget.”

Flere fortzeller, at de har erfaret, at per-
sonalet pa hospitalet er gode til at spgrge,
om der er nogen at komme hjem til, men
samtidig efterlyses der bedre organisering
af overgang til hjemmet:

“For at det er godt at komme hjem, skal der
gerne veere nogle hjemmehjeelpere, der har
forstand p8 KOL, men det er der ikke. Det er
heller ikke alt for godt med information til sy-
geplejersken [i hjemmet]og hjemmehjaelpen.
Det er derfor, det kommer til at virke som om,
at sygeplejersken og hjemmehjeelpen ingenting
ved”.

“Samarbejde, det tror jeg ikke er opfundet. Jeg
blev for eksempel bare sendt hjem fra hospita-
let, og de bad mig om at g8 til min laege. Han
udskriver s§ noget medicin, og s8 bliver man
faktisk sluppet der. Med 38 procent i lungeka-
pacitet og penicillinbehandling i gang. Det sy-
nes jeg var meget drligt. Jeg tror ikke, der
var nogle menneskelige fejl, der har veeret ude
p8 at gore det vanskeligt for mig - men jeg
métte selv tage affere, og det synes jeg er for
ringe i den situation”.

Deltagerne drgfter, at det ville veere godt
at vide, hvor man kan ringe til, hvis man
har akut behov for hjaelp. Nogle siger, at
man nok kan ringe til afdelingen, men an-
dre tilfgjer, at det kan man kun de fgrste
par dage efter, man har vearet indlagt.
Der er sdledes usikkerhed om, hvor man
sgger hjeelp den fgrste tid efter udskriv-
ning, og en efterspgrgsel efter bedre og
hurtigere afklaring af behov for hjaelp i
hjemmet.

Mange af deltagerne fortzeller, at de i sa-
danne situationer er afhaengige af hjaelp
fra pargrende, men ogsa at de kunne have
behov for mere professionel hjaelp ogsa;
for eksempel forteeller en:
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“Ja, uden min kone var jeg nok d8rligt stillet -
systemet forbedrer sig ikke lige s8dan p8 en
dag. For eksempel opdagede hun tilfeldigt ne-
de p8 apoteket, at der var noget traening her i
sundhedscentret. Og det burde jeg jo have f8et
at vide, da jeg blev udskrevet. [...] Det var
forst p8 apoteket, at jeg blev fanget ind. Der
synes jeg som minimum, at hospitalerne skal
bringe dig videre.”

Deltagerne taler generelt om manglende
kommunikation og viden mellem afdelin-
ger og sektorer. De efterlyser hurtigere og
mere smidig udveksling af viden om dem
som patienter mellem hospital, egen laege
og kommunale afdelinger. For eksempel:

“Der er en kommunikationstid pd en seks-otte
uger. Der er ingen i kommunen, der ved noget
om nogen ting - og hvor skulle de vide det fra?
N8r en ny hjemmehjeelp starter, skal hun
sporge om alt - det er ikke noget, hun har f8et
noget at vide om”.

“Bare de kan f§ sendt papirerne til hinanden.
Det virker som om min lazege og hospital slet
ikke kommunikerer Man taenker jo, der er
mange ting, de sender elektronisk - s§ m§ de
jo ogs8 kunne gore det med det [journalen].
Alligevel skal de vente og f§ besked og ditten
og datten”.

"Vores tiltro til systemerne, det er ikke s§
godt. Der kan g8 3-4 m8neder for hospitalet
f8r sendt noget ud, og jeg er ikke engang sik-
ker p8, at min laege leeser det, der kommer fra
hospitalet”.

De fleste af deltagerne synes ikke, det
ville vzere befordrende med en person,
der kan fungere som ‘tovholder’ i deres
forlgb. De siger, det ikke giver mening,
fordi det vil veere uklart, hvilke befgjelser
vedkommende skulle have, og de vurde-
rer, at der er nok personer involveret i
forvejen. De efterlyser i stedet en mere
systematisk og hurtigere formidling af vi-
den samt tydelighed omkring ansvarsfor-
deling mellem de involverede sektorer.

Koordinering og overgange mellem
sektorerne ifglge borgere med KOL

e Der efterlyses en sammenhangen-
de indsats med seerlig fokus pa be-
hovet for hjzelp i dagene efter ud-
skrivning.

e Der efterlyses en mere effektiv
kommunikation og en tydeligere
ansvarsfordeling mellem hospital,
egen lzege og kommunale afdelin-
ger.
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3. Tidlig opsporing af sygdommen

Kendskab til symptomer

Mange af deltagerne forteeller, at de i en
del &r for deres sygdom blev diagnostice-
ret '’kunne meerke, at ‘der var noget’, men
at de fleste ikke reagerede, blandt andet
fordi de ikke har haft viden om KOL. Del-
tagerne siger, at KOL er en snigende syg-
dom, hvor man kan have symptomer i
mange ar uden egentlig at registrere det
som sygdomssymptomer, fgr det er for
sent:

“Jeg har nok haft det i 15-20 8r. Men forhen
teenkte man aldrig over det. Man kunne b&de
spille badminton, fodbold osv. Du pustede godt
nok, men det var ikke s§dan, det satte en ned i
tempo. Men lige pludselig, s8 kan du ikke me-
re. S§ er det blevet s§ slemt, s§ kan du ingen-
ting”.

“Jeg har inderst inde vidst det i mange &r. Jeg
har jo raget siden jeg var 13 8r, og jeg har jo
vidst, at den var gal, jeg kunne jo maerke det.”

“Jeg har nok vidst i mange &r, at der var et el-
ler andet - jeg havde sveert ved at g8 op ad
trappen, og jeg vidste m8ske godt, det var
galt. Men jeg har ikke roget i 12-13 &r, og s&
taenker man jo, det nok ikke er noget”.

Nogle af deltagere har selv henvendt sig
til egen laege pd grund af besveer med
vejrtraekning, men andre har opdaget det
i forbindelse med gentagne tilfaelde af
voldsom influenza og lungebetaendelse.
Deltagerne siger, at de ville gnske syg-
dommen var blevet diagnosticeret tidlige-
re, sa de i hgjere grad kunne have haft
mulighed for at forebygge fglgevirkninger.
De understreger, at man selv bgr veere
ansvarlig for at reagere pa symptomer.
Men samtidig giver de udtryk for, at det
har veeret vanskeligt at henvende sig til

sin leege, fordi der ikke har vaeret meget
viden og information om sygdommen.
Nogle af deltagerne siger for eksempel:

“Man skal nok selv ggre noget. Men der er jo
ikke den store fokus p8 KOL, s8 jeg synes, der
er behov for meget mere snak omkring det.
Hvis man nu ikke kommer ret meget til leege.
Det burde ogs§ veere laeger i samarbejde med
hospitaler, der skal sige det der med ingen

”

reg”.

“Nu har jeg jo lige set, at man kan f8 en pjece
p8 apoteket om KOL, men det er jo fgrst i de
senere 8r, man er begyndt at snakke om det.
KOL ikke er en s8dan en fin sygdom, og der
har ikke veeret den store interesse for det. Det
begynder at aendre sig nu, der er meget mere
information om det, end da jeg blev syg”.

“Jeg kan godt forst§ - en leege f8r et hav af in-
formationer om alverdens ting — og dette her,
det er nok en lille niche for ham, fordi det er jo
ikke i fgrste omgang noget livstruende, du dgr
jo ikke i forste omgang. S48 i forhold til s§ me-
get andet er den [sygdommen KOL] jo ikke s&
moderne og spaendende”.

Kendskab til symptomer ifglge bor-
gere med KOL
e Deltagerne efterlyser stgrre til-
gaengelighed af viden om symp-
tomer pa KOL.

Tidlig og tydelig besked i forhold
til rygning

Flere deltagere fortzller, hvordan de har
oplevet, at de laeger, de har mgdt tidligt i
forlgbet ikke tydeligt nok formulerede
over for dem, at de straks burde holde op
med at ryge. En af deltagerne siger for
eksempel:
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“Jeg har haft KOL i 4 &r. Det blev konstateret i
forbindelse med en hjerteoperation. Jeg er ked
af ikke at have f8et ordentlig information - s§-
dan ordentlig at vide, at det forer til noget dir-
ligt [at ryge]. Jeg blev spurgt om, hvor meget
jeg rog, og s8 var der egentlig ikke nogen
kommentarer og det e&ergrer mig. Jeg fortsatte
med at ryge til for et 8r siden”

“Hospitalet og leegerne skal hurtigere ind over
sygdommen - ellers har man det d&rligt for
leenge”.

Tidlig og tydelig besked i forhold til
rygning ifelge borgere med KOL
e Der efterlyses en tidligere og mere
aktiv indsats i forhold til forebyg-
gelse af fglgevirkninger.
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4. Differentieret behandling

En fleksibel indsats over for en
ustabil og individuel sygdom
Deltagerne fortzeller, at KOL er en ustabil
sygdom, og det er derfor vigtigt, at be-
handlings- og rehabiliteringstilbud er flek-
sibelt og individuelt tilrettelagt. For ek-
sempel:

“En dag kan man have det rigtig godt, og man
kan klare en masse, og naeste dag kan man in-
genting. Det er et af problemerne ved at have
KOL, og man kan ikke rigtig forudse, hvordan
man har det, s8 det er svaert at planlaegge no-
get. Det ville veere bedst, hvis man kunne til-
retteleegge s8dan noget lidt fleksibelt”

“Det er jo meget individuelt, hvor meget og
hvor ofte, man kan klare [i forbindelse med
snak om traening]. Nogle f8r det darligere af at
traene for meget, p§ andre hjaelper det. Derfor
er det ngdvendigt, at der bliver taget personli-
ge hensyn.”

Desuden er der store individuelle forskelle
i sygdommens manifestation. Under inter-
viewet, hvor deltagerne fortaeller om erfa-
ringer med sygdomsforlgb, giver de ud-
tryk for, at de er overraskede over, at
sygdommen kan opleves sa forskelligt og
kan variere sd8 meget i sveerhedsgrad,
som de erfarer ved at hgre hinanden for-
tzelle. En siger:

Vi vil jo alle gerne forbedre vores livskvalitet,
men det er sveaert at lave et regelsaet om, hvad
der er den bedste behandling til det. Det er
meget individuelt, hvad man kan klare. Det
kan da godt vaere man kan skyde sig ind p8 et
gennemsnit, og s§ m& man tage nogle indivi-
duelle hensyn derfra.”

Deltagerne diskuterer, hvordan der er et
behov for individuel tilpasning hvad angar
brug og regulering af medicin. Mange af

deltagerne har erfaring for, at medicin re-
guleres ud fra pa forhand fastsatte stan-
darder og mal, og at det ofte ikke funge-
rer optimalt. En siger for eksempel:

“Noget af det vigtigste er alts§ at f§ indstillet
medicinen rigtigt. Og det laegen siger passer
ikke altid s§ godt til mig. Jeg synes man er
nadt til at regulere sin medicin selv”.

En anden supplerer:

“Jeg synes, man bgr have en leege, som er lidt
fleksibel med medicinreguleringen, en som tor
give patienten lov til at prgve sig lidt frem, in-
denfor rimelighedens greenser, for standarder-
ne duer ikke altid. Man skal selv f§ det p§
plads. For det der passer p8 en person, det
passer ikke p§ en anden”,

En fleksibel indsats over for en ustabil
og individuel sygdom ifgige borgere
med KOL
e Behandlings- og rehabiliteringstil-
bud, herunder medicinregulering
bar veere individuelt tilpasset.

Den saerlige situation som enlig
Deltagerne er inde pd, hvor meget det be-
tyder, at man har en zegtefaelle, der hjael-
per en, nar man har varet pa sygehuset.
Det er derfor ngdvendigt at tage hensyn
til, at man som enlig er seerlig udsat bade
i forbindelse med udskrivning fra hospital,
men ogsa i hverdagen.

Den szerlige situation som enlig ifgl-
ge borgere med KOL
e Der bgr tages sarlige hensyn til
enlige i tilbuddene til borgere med
KOL.
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5. Livsstilsandringer

Rygeophgr

Informationen om risiko for forvaerringer
har veeret afggrende i forhold til motivati-
on til rygestop. Deltagerne udtrykker
enighed i nedenstdende udsagn om, at
laegerne bgr gd mere til dem som rygere:

“KOL det er en snigende sygdom, og man far
som regel forst stoppet for sent med at ryge,
og derfor er det vigtigt, at laegerne de g&r
h8rdt p8 rygerne og fortzeller, at det er en
lumsk sygdom. For pludselig er man alts§ s§
d&rlig, og det i lpbet af ganske kort tid. S8 det
er faktisk et vigtigt budskab - det er laegerne
som skal have fat i en. Man har jo hele tiden
hort, ja, det er ikke godt du ryger, men man
har aldrig fiet det sddan rigtigt firkantet at vi-
de.”

"Der er ikke noget enten eller. Hvis man fort-
saetter med at ryge s§ dor man, og det er der
nogle, der skal forteelle folk — og det er der ik-
ke ret mange laeger der kan.”

Mange af deltagerne forteeller, hvordan
det har pavirket dem positivt, at fa direkte
og personlige forklaringer pa, hvorfor de
skal holde op med at ryge. For eksempel
fortzeller en deltager, hvordan en sygeple-
jerske pd hospitalet tog sig god tid til at
forklare rygningens virkninger:

"0Og dernede p& sygehuset, fik jeg forklaret,
hvad det er rog gor. Det havde hun ikke gjort,
min egen laege. Hun havde bare vist mig denne
her skala ‘med reg, uden rog’ og s§ videre, 5
8r og dit og dat [...]. Men dernede fik jeg for-
klaret, hvad forskellen ville veere i min syg-
dom, hvis jeg ikke rgg. Jeg ville ikke til at skul-
le sidde med ilt. Og kunne det s§ forhindre det
eller forskubbe det, hvis jeg ikke rog, s&. [...]
Hun forklarede, at det, der skete, ndr man rag,
er, at du producerer mere slim. Det er s8dan
en form for kroppens selvbeskyttelse. Det var
s8dan set en rigtig god indfaldsvinkel, for mig i
hvert fald, til at holde.”

Vedkommende fik nogle brochurer om
KOL p& hospitalet, som sygeplejersken tog
udgangspunkt i:

"Og s8 gennemgik hun det med mig en aften i
fred og ro. Der var kun hende og mig, side for
side, punkt for punkt, og jeg fik forklaret det
hele. Og det var virkelig en stor hjeelp.”

En anden deltager forteeller om en lage
pa et ambulatorium:

“Hun havde en evne til at kommunikere, som
simpelthen fes ind p§ lystavien. Hun sagde,
‘hvis ikke du holder op med at ryge, s§ vil du i
lobet af f§ m8neder sidde med et iltapparat’.”

Og en supplerer, hvordan vedkommende i
forbindelse med en indlaeggelse fik ren
besked:

”S§ sagde overlaegen til mig il du leve eller vi
du do?’, s§ skulle jeg holde med at ryge. Og s§
holdt jeg med at ryge, for jeg ville jo gerne le-
ve videre.”

Rygeophgr ifglge borgere med KOL
e Laeger og andet sundhedsfagligt
personale skal ga mere til rygerne
og forklare i detaljeret og person-
ligt, hvordan rygning kan forveerre
ens tilstand.

@get motion

Ogsa i forhold til at motionere er skraek-
ken for forveerring af deres tilstand delta-
gernes primaare motivation:

“For mit vedkommende er det simpelthen fordi,
jeg agter ikke, eller jeg h8ber ikke, at jeg hav-
ner med iltflaske eller sidde og skulle have




hjeelp i en stol — det er den stgrste motivation
for mig, og det er ligesom nok.”

Flere peger pa, at det er vigtigt at fa in-
formation om sygdommen og vide, hvor-
for det er godt at gge den fysiske aktivi-
tet. En deltager forteeller for eksempel, at
det for vedkommende blev meget lettere
at fastholde motivation til at motionere,
da hun fik en forklaring p&, hvordan moti-
on virker i forhold til hendes sygdom. Som
vedkommende siger:

“Jeg ved jo, at hvis jeg ikke gor noget, s§ er
der risiko for at jeg f8r det d8rligere. Nu moti-
onerer jeg hver dag, og jeg m§ sige, at ved at
treene har jeg det i hvert fald ikke d8rligere,
tveertimod.”

@get motion ifglge borgere med KOL
e Information om, hvorfor motion
kan bidrage til, at forveerringer
undgas, er motiverende i forhold til
at komme i gang med at bevaege
sig mere.

AEndrede kostvaner

Mange af de interviewede forteeller, at de
af en disetist bade pa rehabiliteringsforlgb
og i forbindelse med indlaeggelser har faet
hjeelp til, hvad det er fornuftigt at spise og
drikke. Deltagerne szetter generelt pris pa
denne vejledning, og forteeller, hvordan-
det for mange er svaert at undga at tabe i
veegt.

FAEndrede kostvaner ifglge borgere
med KOL
e Der er brug for vejledning i forhold
til kostens indflydelse p& ens livs-
kvalitet, herunder hjzelp til at tage
pa i vaegt.

Egenindsats

Et vaesentligt omrade i udvikling af indsat-
sen for mennesker med kroniske lidelser
er at stgtte den enkeltes mestring af syg-
dommen i forhold til at kunne leve et
hverdagsliv med de forandringer, der fal-
ger af den kroniske lidelse. Deltagerne gi-
ver udtryk for at man skal ‘ggre noget
selv’, en siger for eksempel:

“Du bliver nadt til selv at gore noget for at f8
det bedre. Man skal selv g8 i gang. Man kan
ikke regne med, at alle mulige mennesker, de
vil hjelpe en. Man st8r sig selv naermest, og
man har kun sig selv til at komme videre i tek-
sten.”

Deltagerne er enige i, at der er mange
ting, man kan ggre selv, og de er ogsa
indstillet pa det, men siger samtidig, at
det er ngdvendigt at fa hjeelp til at hjaelpe
sig selv, og at det dermed er vasentligt,
at egenomsorgen understgttes af andre.
Forst og fremmest handler det om f& in-
formation om, hvad man kan ggre for at
optimere egen livskvalitet. Som naevnt i
forbindelse med rygeophgr handler det om
at fa informationerne pd en made, sa man
kan forstd 'hvorfor’. For eksempel fortael-
ler en deltager, at rehabiliteringsforigbet
pd sundhedscentret for flere var afggren-
de for, at de fik viden om sygdommen og
derfor selv kunne ggre noget for at af-
hjzelpe dens virkninger:

“Udspringet om livsstilseendringer kommer her
fra [sundhedscentret]. Vi har f8et oplysninger
om rygning, hjeelp til at stoppe, kost og moti-
on. Der var ikke nogen som helst, der havde
ideer om det for”.

Forstdelse af ‘hvorfor, hvordan indvirker
det p& sygdommen’ kombineret med erfa-
ring og gvelse synes at vaere vaesentlige
understgttende faktorer i forbindelse med
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at gge egenomsorgen. At fa viden omsat
tii en hverdag kreever, at det forankres
som en erfaringsbaseret viden, at man
prgver pa egen krop. De fleste af delta-
gerne har som neevnt erfaring med, at
isaer fysisk aktivitet hjeelper i forhold til at
gge livskvaliteten, og mange af deltagerne
forteeller, at deres erfaringer med, hvor-
dan de igennem traening og kostaendrin-
ger har forbedret lungekapacitet og vaegt-
ggning, ggr, at de har lettere ved at blive
ved med at tage vare pa sig selv.

Egenindsats ifglge borgere med KOL
e Egenindsatsen er ngdvendig, men
afhaenger af, at man far hjzelp til at
forsta, hvad man selv kan ggre i
hverdagen samt hvordan det ind-
virker p& sygdommen.
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6. Kurser og undervisning

Holdundervisning eller individuelle
mgder

I forhold til at motionere fremhaaves hold-
undervisning som optimalt frem for at
treene alene hjemme eller i et motionscen-
ter. Deltagerne siger for eksempel:

“Det skal vaere noget i en flok. Man f8r det ikke
gjort alene.”

“Man f8r ikke brugt de forskellige treeningsred-
skaber, ndr man er alene. Og lige s8dan at g8
pé8 traeningscenter og selv st§ med de her ma-
skiner. Det er ikke det samme. Man opgiver li-
ge s8 snart, det begynder at gore ondt. Man
presser hinanden mere, ndr man er flere.”

“Det er meget individuelt det med hold eller
individuel undervisning,; jeg har det godt med
hold. Normalt bryder jeg mig ikke om at vaere
sammen med mange mennesker, men det her
[rehabiliteringsforlpbet] var tilpas storrelse.
Der var ikke for mange mennesker, og det
fungerede godt med undervisningen. Jeg sy-
nes, som flertallet naevnte, at det er en fordel
at veere i en gruppe”.

Det at mgdes med de samme mennesker
gentagne gange har veeret positivt, lyder
det. En af deltagerne, som lever alene, og
derfor seetter pris pa at mgdes med andre
mennesker omkring det at lave andringer
i sin livsstil, siger:

“For mig har den bedste del ved sundhedskur-
set og rygekurset veeret, at vi har veeret i en
gruppe. Det er meget rart for mig - for jeg er
alene til at sgrge for mit liv - at hgre, at andre
er lige s§ meget som en regnorm, som jeg er.
Og de beg8r ogs§ fejl, og man falder i en gang
eller to, og der er ingen lgftede pegefingre. Og
man kan hgre, at ting, man har lavet, dem
laegger man p8 bordet, for der er ingen, der er
bedre end de andre.”

Som det er fremgaet tidligere er der ogsa
eksempler pa, at det er nyttigt med indi-
viduelle samtaler, nar det drejer sig om

information om KOL, for eksempel i for-
hold til at holde pa med at ryge.

Holdundervisning eller individuelle
mgder ifglge borgere med KOL
e I forhold til livsstilseendringer er
det motiverende at deltage pa et
hold.
e Holdundervisning bgr ikke erstatte
mulighed for individuelle samtaler.

Sygdomsspecifik undervisning

Der er forskellige udmeldinger fra inter-
viewdeltagerne i forhold til, hvorvidt kur-
ser og undervisning skal vaere for perso-
ner med KOL eller om sygdomsgrupper
kan blandes. De fleste giver udtryk for, at
de foretraekker at veere sammen med an-
dre, der ogsad har KOL, fordi de kan laere
af hinandens erfaringer:

“Ja, det er bedst at vaere sammen med nogle,
der ogs8 har KOL [...]. Hvis der er en med d&r-
ligt hjerte, er det jo ikke det samme. De kan
ikke forst8, hvordan vi med KOL har det.”

Deltagerne fortzeller, at et af problemer
ved at lide af KOL er, at det er en usynlig
sygdom, og at det kan vaere sveert for an-
dre at saette sig ind i de saerlige vanske-
ligheder man har som KOL patient. En del-
tager siger henvendt til interviewerne:

“Hvis I nu kom herind, s8 kunne I ikke se,
hvad vi fejler. Og det er et af de store proble-
mer. Men n8r vi sidder derovre i gymnastiksa-
len [i forbindelse med motion for mennesker
med KOL], s8 ved vi hvad vi fejler. Der er vi
ens alle sammen. Der kan vi se det.”
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En anden interviewdeltager ville gnske, at
der havde veeret folk med KOL p& det re-
habiliteringsforlgb, vedkommende fulgte:

“Jeg ville synes, det var dejligt, at det var ene
KOL patienter, for da jeg gik p8 kurset herne-
de, var jeg den eneste, der havde det. Og jeg
havde jo glaedet mig til, at s§ kunne man ud-
veksle lidt - lige som nu [under fokusgruppein-
terviewet].”

Enkelte af de interviewede synes om-
vendt, at det giver god mening at deltage
i rehabiliteringsforlgb sammen med men-
nesker, som har andre sygdomme; en si-
ger for eksempel:

“I min gruppe synes vi, det var fint, at der og-
s8 var andre sygdomme end KOL. Det er sundt
at vide, at andre fejler andre ting, og vi kunne
godt bruge hinandens erfaringer alligevel.”

En deltager peger pa, at KOL-holdene alli-
gevel ofte er blandede, da mange fejler
flere ting pa en gang, og at det i den for-
bindelse kan vare nyttigt at udveksle er-
faringer for eksempel om, hvordan de for-
skellige slags medicin kan pavirke hinan-
den.

Sygdomsspecifik undervisning eller

for personer med personer med for-

skellige sygdomme ifglge borgere

med KOL

e Der er mange fordele ved at falge

kurser sammen med andre, der har
KOL pa grund af den fzlles forsta-
else af hinandens situation og mu-
ligheden for erfaringsudveksling

Sundhedsfagligt personale som
undervisere

Generelt roses det personale, der har sta-
et for de forskellige kurser. Tvaerfaglighe-

den navnes som et vigtigt aspekt, og del-
tagere naevner, hvordan der bade var er-
goterapeut, fysioterapeut, sygeplejerske,
laege, psykolog og disetist pa& deres kur-
sus. De siger, at det for dem var vigtigt,
at det var sundhedsfagligt personale med
seerlig viden om KOL, som har stdet for
forlgbene, og en forteeller for eksempel,
hvordan ‘ilt-sygeplejersken’ en dag pa
kurset sd, at deltageren havde det darligt,
hvorefter sygeplejersken sgrgede for, at
vedkommende blev undersggt pa hospita-
let og fik justeret sin ilt betragteligt. En
anden fandt det betryggende, at der var
en specialleege knyttet til forlgbet, og at
det var den samme laege, vedkommende
mgadte til kontrol pa hospitalet:

“Jeg synes, at det der er vaesentlig, er at der
er en lage tilknyttet, som har forstand p§ lun-
ger — en specialist. Og det er betryggende. Jeg
kommer til mange laeger, og jeg har ikke me-
get respekt for dem, fordi, de kan ikke det he-
le, og det kan man ikke forlange. Men ham
her, han er specialist. S§ efter kurset kommer
du ind efter tre uger m8ske og bliver tjekket,
og det var ham, der kender dig.”

Deltagerne drgfter, hvorvidt et rehabilite-
ringsforlgb bedst placeres i sundhedscen-
ter eller hospitalsregi. De er enige om, at
det er vigtigt med specialister i forhold til
udbyttet og trygheden, og at det er orga-
niseringen i forhold til dette i hgjere grad
end stedet, der er afggrende. I forbindelse
med fysisk aktivitet er det for flere afgg-
rende, at treeningen foregar under tilsyn
af en professionel person, der har viden
om KOL:

“Og du kan f8 hjeelp af fysioterapeut og syge-
plejerske. De er professionelle. Der er fysiote-
rapeuten til at skubbe bag p§ en, for ellers ved
jeg med mig selv, at s§ ville jeg kun f8 gjort
halvdelen af det, jeg gor nu. Man faler en form
for tryghed, for de ved hvad jeg kan presses
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til. Det ville jeg s8dan set vaere lidt nervas for
ellers.”

En deltager fortzller i forleengelse heraf,
at vedkommende har haft en darlig ople-
velse med at treene under vejledning af en
sygeplejerske, der ikke havde specialviden
om KOL, og derfor ikke kunne give god
nok vejledning i forhold til, hvor meget
vedkommende matte presse sig selv:

“Det var det, jeg blev d&rlig af - hun havde jo
ikke forstand p8 lunger.”

Sundhedsfagligt personale som un-
dervisere ifglge borgere med KOL
e Det er vigtigt for udbyttet, at un-
dervisning varetages af personale,
der har specialviden om KOL, lige-
som det bidrager til trygheden i
forbindelse med kraevende fysisk
treening.

Opfolgning pa rehabiliteringsfor-
lobet

Deltagerne giver udtryk for, at det tager
lang tid at overfgre de nye informationer
og vaner fra kurset til hjemmet og hver-
dagslivet. Flere neaevner opfglgende kurser
som en vaesentlig faktor i forhold til at
kunne tage vare pa sig selv, og mange gi-
ver udtryk for, at egenindsatsen bedst
understgttes ved at have vedvarende op-
maerksomhed pa de livsstilsaendringer,
man har lzert pd kurserne. En siger for ek-
sempel:

“Jeg har lige veaeret ved laegen for at blive visi-
teret til endnu et kursus, for at f§ genopfrisket
det vi var p8, b8de teori og praksis, for jeg
kunne godt traenge til endnu engang at f§ at
vide, hvad der egentlig sker i lungerne, n8r
man f8r KOL. Og s§ ogs8 den der time med

treening, det gjorde virkelig gavn. Det var
barsk, men det er godt at f§ det genopfrisket.”

Enkelte deltagere fortaeller, at de lykkes
med at traene derhjemme ud fra de pro-
grammer og med hjalp fra redskaber eller
en DVD, de fik med fra rehabiliteringsfor-
Igbet. Men mange forteeller, at det kun i
mindre grad lykkes for dem. Flere siger,
de ville gnske, at rehabiliteringsforlgbet
varede ved, og at det burde der vaere rad
til:

“Jeg synes bare det var super. Og jeg ville
gerne, jeg kunne g8 til det hele 8ret rundt.”

“Vi ville gerne, om de ville fortsaette med det,
hvis der var penge til det. Det undrer mig fak-
tisk, at der er rd til at lave s8dan noget, som
det I laver her [det vil sige interviewet], for det
er ikke gratis. Men det kan de godt f§ penge
til, s8dan noget. S§ derfor burde de ogs8 have
penge til det andet [fortsaette rehabiliterings-
forigbet].”

Flere har selv opsggt forskellige former for
motionstraening, men siger at det ikke er
det samme som at fglge et forlgb med de
samme mennesker:

“Jeg skal helst veere i en gruppe. Da det holdt
her [p8 sundhedscentret], var jeg enig med
mig selv om, at jeg skal gore noget andet, s§
jeg meldte mig ind i FOF - de har et kursus for
lungehensyntagende gymnastik. Det er ikke
slet s§ h8rdt som hernede, men der er gang i
sagerne. Jeg har f8et et program, som jeg skal
folge hver dag, men det er jo lidt sveert, nr
man er alene, det er nemmere ndr man er i en
gruppe. Man fgler sig mere forpligtet til at del-
tage i det, n8r man er i et forlgb af en eller an-
det art”.

Flere udtrykker tilfredshed med at fglge
forskellige treeningstilbud i kommunalt re-
gi, blandt andet pa lokalcentre. En delta-
ger udtrykker beklagelse over, at ved-
kommendes kursus nu skal spares vaek:
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“Og s8 er kommunen s§ elskveerdig at sige, at
det skal spares vaek. S8 er det slut. Hvad s§?
Hvad gar jeg s8? For jeg har brug for treening,
hele tiden, for at holde min livskvalitet t8lelig.”

En deltager foresldr, at der blev oprettet
en “sundhedshgjskole”, hvor man fik et
ophold for eksempel otte dage hvert ar.
Mulighederne for hjeelp og lokaler til moti-
on drgftes en del, seerlig blandt deltagerne
fra Holstebro. Flere savner afklaring i for-
hold til deres muligheder for traening og
opfglgning af andre af de livsstilsrelatere-
de aspekter, som de er blevet introduceret
tii pa rehabiliteringsforigbet. Det skal
navnes, hvordan nogle borgere med KOL
i Holstebro i 2004 startede et frivilligt mo-
tionshold. Deltagerne mg@gdes en gang om
ugen og gennemgar dels programmet fra
hospitalets rehabiliteringsforigb, dels pro-
grammer fra motions-cd’er. En af delta-
gerne pa det frivillige hold, beskriver be-
grundelsen for KOL holdet sdledes:

“Det der nemlig er svart ved at komme hjem
fra det der sygehus [rehabiliteringsforigbet],
det er at fplge det op. For deroppe f8r du en
gangtest, og den skal du ind og forbedre til
kurset slutter. Og n8r vi kommer hjem, s§
glemmer vi bare det. Og det er derfor KOL-
holdet er startet op, for at vi skulle have noget
motion. Som Lisbeth Dahl siger p8 CD’en:
‘Bedre en gang om ugen, end slet ingenting’.
Og vi har snakket om nogle gange, at vi skulle
prove to gange om ugen. Men vi tror ikke, der
kommer folk til det to gange om ugen. Og der
burde man tage sig selv i nakken derhjemme
og sige ‘nu skal jeg ha’ lavet noget motion’.
Men jeg ved da ogs8, n8r jeg har veaeret efter
den r8dne planeklipper en Y2 omgang, s8 er
jeg treet, og s& saetter jeg konen til det [...]”.

Holdet far daekket udgiften til gymnastik-
salen af kommunen og har gennem arene
faet ekstrabelgb til blandt andet udflugter.
Selve treeningen stdr holdet selv for. Ved
feelles beslutning giver alle et mindre be-
lgb hver gang, de treener. Det gar til bu-

ketter til langtidssyge og til dem, der gar
bort.

Opfolgning pa rehabiliteringsforigbet
ifglge borgere med KOL
e Der er brug for opfglgende holdfor-
Igb efter rehabiliteringsforigbet,
seerligt for at motivere til fortsat
fysiske traening og vedligeholdelse
af andre andringer i livsstil.

Information om sygdommen i gvrigt
Deltagerne synes at have meget forskellig
viden om sygdommen, og flere er tydeligt
optaget af at blive afklaret omkring blandt
andet sygdommens svaerhedsgrader og
medicin. Flere udpeger apoteket som en
vigtig kilde til viden om KOL, blandt andet
i form af pjecer og andet informationsma-
teriale. Enkelte deltagere naevner Dan-
marks Lungeforening som en god informa-
tionskilde. Andre kender ikke foreningen,
0g spgrger interesseret til det.

Internettet og hjemmesider som sund-
hed.dk naevnes som steder, hvor man kan
fa information om KOL, men en deltager
peger pa, at det ikke er alle, der er erfar-
ne med brug af computere:

“Men hvem ved, hvor det lige st8r? Det er jo
s8dan lige i kanten af, om vi er fuldstaendig
dus med computeren.”

Deltagerne efterlyser generelt mere ens-
artethed i informationen og en sikring af,
at alle far alt relevant informationsmateri-
ale. Flere udtaler sig positivt om den in-
formation, de har faet pa hospitalet, men
efterspgrger ogsa et sted, hvor man kan
ga hen og fa opklaret tvivisspgrgsmal:
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“Der findes et lungemedicinsk dagafsnit herop-
pe. Der ville jeg gerne som ny og uvidende
kunne have g8et op og f8et noget at vide. For-
di man foler, man g8r, som... ja, aner ikke no-
get om nogen ting. Og man f8r s§ mange for-
skellige meddelelser. Ja, bare s8dan et sted,
man kunne dumpe ind og f§ noget at vide. F§
noget mere information - for der foler jeg ikke,
jeg har f8et nok.”

I forleengelse heraf naevner nogle deltage-
re, som har fulgt kursusforlgb i kommu-
nens sundhedscenter, at de oplever, at
man altid kan komme forbi og fa informa-
tion, og at det derfor kunne veere hen-
sigtsmaessigt at placere et centralt sted
for information om sygdommen her.

Information om sygdommen i gvrigt
ifolge borgere med KOL
e Det bgr sikres, at alle far alt rele-
vant informationsmateriale om KOL
e Information og gode rdd om KOL
behandling og rehabilitering bgr
samles et centralt sted, for eksem-
pel pa hospitalet eller pa et sund-
hedscenter.

Side 22

regionmidtjylland m]dt




7. Hverdagsliv

Sociale relationer og vaner i op-

brud
Deltagerne i interviewene drgfter det van-

skelige i, at de ikke kan veere i lokaler,
hvor der ryges. Det har stor indflydelse pa
deres sociale relationer, fremgar det. De
drgfter, hvordan de nogle gange fgler sig
ekskluderet af sociale sammenhaenge,
blandt andet hvis man kommer til en fest
og der bliver rgget. Flere deltagere forteel-
ler om, hvordan de har mattet oplgse ven-
skaber med rygere. I forhold til at deltage
i fester og sammenkomster, drgftes det li-
geledes, hvordan det kan veere et pro-
blem, at man p& grund af sygdommen
spiser meget lidt og iseer meget langsomt.
Det papeges, hvordan man, selvom man
mangler kraefter til at deltage i sociale ar-
rangementer, passer pa, at man ikke
kommer til at isolere sig:

“Man skal passe p8 ikke at isolere sig. Det er
det veerste, og det bliver man god til at ggre.
Det kommer man til fordi, man synes ikke,
man har kraefter til noget.”

Deltagerne forklarer, at sygdommen krae-
ver meget planlaegning samt at man ogsa
er fleksibel i forhold til det planlagte, da et
af problemerne ved at lide af KOL er, at
man en dag kan have det rigtig godt og
den naeste darligt. Deltagerne drgfter,
hvor vigtigt det, at man finder sin egen
rytme, for eksempel ga ture alene, sa
man finder sit eget tempo. Det gaelder om
at have god tid og at have planlagt dagen
for ikke at blive stresset, fordi det pavirker
vejrtraekningen uheldigt. En deltager be-
skriver for eksempel, hvordan og hvorfor

vedkommende har planlagt sin deltagelse
i interviewet:

“Bare tanken om, jeg kom for sent, det kan jeg
ikke ha’. S8 bliver man nervgs, og man er 0gs§
tilbgjelig til at blive bange, n8r man ikke kan 3
luft, og det kan man ikke, hvis man bliver
stresset.”

En anden fortzeller, at det kan vaere van-
skeligt at fa familien til at forstd, at man
skal have god tid til alting, for eksempel
at de skal ringe i god tid, inden de vil
komme pa besgg eller hente en.

Sociale relationer og vaner i opbrud
ifolge borgere med KOL
e De sociale relationer pavirkes af
sygdommen, blandt andet i forhold
til rygning og spisning i sociale
sammenhange.
e Omgivelserne skal vaenne sig til, at
alt skal planlaagges i god tid og
maske ma aendres i sidste gjeblik.

En usynlig sygdom

I forhold til at leve med KOL i hverdagen
har det ifglge deltagerne stor betydning,
at sygdommen ikke er synlig. Nar det ikke
kan ses pa en, hvad man fejler eller at
man fejler noget, kan der nemt opsta mis-
forstdelser, forklarer de. Denne problem-
stilling beskrives i fglgende raekke af ud-
sagn fra deltagerne:

“Kender I den der med, at det er et skjult han-
dicap? Hvis man siger til folk, at man over-
kommer alts§ ikke, s8 tror de, at man ikke kan
lide dem. Det er et meget vigtigt aspekt i KOL-
sygdommen, at man skal forklare folk det to
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gange, for de fatter det. Det er et stort handi-
cap, at det er skjult.”

“Ja, det er et stort problem. Man bliver s§ ked
af det, hvis man er med til et eller andet - og
hvis jeg beder om at 8 f.eks. en elevator eller
et eller andet - s§ kigger de, som om et eller
andet, ‘du kan vel tage trappen, ligesom vi an-
dre gor?’ Og s8 skal man til at forklare. Og det
kan veere sveert for andre at forst8.”

“En rask person kan ikke se eller forst§, at
man er d8rlig. Jeg har tit veeret udsat for, at
jeg simpelthen ikke synes, jeg kan klare det,
og det kan en rask person have svaert ved at
se. Det ser ud som om, du har det godt, og s8
kan du bare ingenting alligevel. Det synes jeg
er slemt”,

“Det ville veere lettere at brackke et ben - s§
kan de sgu da se, hvad man fejler”.

En usynlig sygdom ifglge borgere med
KOL
e Det betyder meget for hverdagen,
at udenforstaende ikke umiddelbart
kan se og forstar, hvor handicappet
man kan vaere pa grund af KOL.

Ilt i hjemmet

Enkelte af de interviewede har iltapparater
i hjemmet, og de far med forskellige in-
tervaller besgg af en ‘iltsygeplejerske’, der
hjelper dem med justering af mangder,
praktiske forhold omkring ilten mv. En
deltager fortaeller, hvordan han i sin tid fik
et apparat med hjem, som larmede sa
meget, at det generede vedkommende. I
samrad med ‘iltsygeplejersken’ fik delta-
geren flydende ilt i en beholder i stedet
for, og det fungerer godt, lyder det. En
anden deltager, som er afhaengig af for-
holdsvis store mangder ilt hver dag, ud-
trykker tilfredshed med at have smad be-
holdere til at tage med pa ture hjemme-
fra. Det fremgar af drgftelserne, at delta-
gerne har fundet forskellige mader at or-
ganisere sig pa i forhold til ilt i hjemmet.

KOL og arbejdsmarkedet
Hovedparten af de interviewede borgere
med KOL er ude af arbejdsmarkedet p3
grund af pension, efterlgn eller fgrtidspen-
sion. En af deltagerne, der star for at skul-
le i arbejdsprgvning, peger pa, at det mu-
ligvis kan blive et problem, at vedkom-
mendes tilstand svinger sa meget:

“Jeg skal ud at arbejde. Der er jeg spaendt p§,
hvordan det vil g8. Nogle dage kan jeg og an-
dre dage ikke. Og s8 kollapser man m8ske
forst bagefter.”

Ilt i hjemmet ifglge borgere med KOL
e Man ma i samarbejde med de pro-
fessionelle finde den made at fa ilt i
hjemmet pa, som passer bedst til
ens hverdag.

KOL og arbejdsmarkedet ifglge borge-
re med KOL
e At opretholde et arbejdsmarkeds-
tilhgrsforhold kraever fleksible ord-
ninger, da ens helbredstilstand og
form3en kan svinge meget.

Psykiske og fglelsesmaessige fgl-
ger af sygdommen

Nogle af de interviewede synes ikke, de
har oplevet at vaere bange pa& grund af
sygdommen, mens andre forteeller, at de
har veeret nervgse og angste i forbindelse
med voldsomme hosteanfald og andengd.
Deltagerne drgfter, hvordan angsten af-
haenger af, hvilken grad af KOL man har,
ligesom man reagerer forskelligt pa at ha-
ve andengd. Det drgftes under interview-
ene, hvordan det hjaelper pa de psykiske
virkninger at fa viden om, hvad man selv
kan ggre for at afhjaelpe &ndengden og
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derved f3 styr pa angsten. Flere henviser
til de vejrtreekningsteknikker, de har laert
om pa rehabiliteringsforlgbet:

Vi fik at vide, hvordan vil skulle traekke vejret.
Og det er faktisk meget vigtigt, ndr man er lige
ved at blive stresset, s§ skal man skynde sig at
tage de 8ndedraetspvelser, s§ man kan komme
ned i gear igen. Det lzerte vi jo der.”

Andre drgfter, hvordan det nogle gange er
helt umuligt at bruge teknikkerne:

“N&r man ikke kan f8 luft, s§ glemmer man de
her teknikker [...], og hvis s§ ens samlever og-
s8 g8r i panik, s§ g8r det helt galt. Og det kan
de nemt ggre, n8r de ser, at man ligger der og
vrider og vender sig.”

Psykiske og fglelsesmaessige fglger af
sygdommen ifglge borgere med KOL
e Det er vigtigt at lzere vejrtraek-
ningsteknikker for at afhjaelpe an-
dengden og den angst der fglger
heraf.
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8. Pargrende

Hjeelp fra og til de pargrende
Flere af deltagerne sldr fast, at deres pa-

rgrendes stgtte i hverdagen har stor be-
tydning. En deltager beskriver, hvordan
det er den pargrende, der sikrer, at ved-
kommende far bevaeget sig og kommer ud
af dgren, selvom det nogle gange er
sveert:

“Min [eegtefeelle] er god til at svinge pisken -
det hjeelper rigtig godt.”

Deltagerne fortaeller, hvordan de aftaler
med deres aegtefeelle, at denne kan over-
tage, hvis der er praktiske ting, som del-
tageren pd grund af sygdommen ikke
magter. Det er vigtigt, at man er enig
med sin aegtefaelle i, hvad man skal bruge
sine ofte begraensede kreefter pa:

“Man skal leere at bruge sine ressourcer rigtigt,
hvis man vil ha’ noget ud af livet [...]. Man kan
bruge sine ressourcer til mange ting. Det kan
man jo sagtens sige, nr man har en [aegte-
feelle], der hjeelper en. Men det er faktisk rig-
tigt. Hvis man bruger dem fornuftigt, s kan
man en masse flere ting”.

Samtidig lyder det, at de pargrende kan
have det vanskeligt ind i mellem: "De [pa-
rgrende] har en tilbgjelighed til at kgre
treet”. Deltagerne drgfter, at det er vigtigt,
at den pargrende har forstaelse for, hvor-
dan sygdommen laegger begransninger i
dagligdagen. Det kan veere vanskeligt at
forklare, hvordan ens sygdomsforlgb er,
beskriver en deltager:

“Det er jo ikke nemt at forklare, hvordan ens
sygdomsforlgb er. Den ene dag kan du have
det godt, og den naeste dag kan du have det
skidt. Og det forst8r ens p8rorende mange

gange ikke. Det ved de ikke, og de forstdr det
heller ikke - det gor vi m8ske knap nok selv.”

Bade for de pargrendes egen skyld og for
den syges skyld er det derfor ngdvendigt,
at de pargrende far information om syg-
dommen. Deltagerne fortzller for eksem-

pel:

"P8rorende skal have noget information om,
hvad det egentlig drejer sig om. De er lige s§
uvidende som vi er.”

“Nu har jeg lige veeret d8rlig et par dage, hvor
jeg faktisk havde det rigtig skidt. Og ndr jeg
har det, s§ spiser jeg ikke. Min [aegtefeelle] la-
ver s§ mad. Og s8 i g8r, sagde [sgtefaellen]:
‘det her kan jeg fandeme ikke blive ved med,
for det er deprimerende, du sulter dig selv
ihjel’. Men ved I hvad, det er slet ikke sjovt.”

En deltager har erfaring med, at en hospi-
talsafdeling for en anden sygdom end KOL
har et tilbud til pargrende, hvor de en af-
ten inviteres til at komme og fa informati-
oner om sygdomsforigbet. Noget tilsva-
rende foresl3s i forbindelse med KOL.

Hjzelp fra og til de pargrende ifglge
borgere med KOL

e De pargrende spiller en stor rolle i
forhold til den syges hverdagsliv og
livskvalitet.

e De pargrende har brug for viden
om sygdommen, herunder hvordan
symptomerne kan skifte.

e For eksempel hospitalsafdelinger
kan invitere pargrende til informa-
tionsaftener.
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