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1 Indledning

Patientuddannelse er et blandt flere tiltag, der sigter mod, at mennesker med kronisk syg-
dom involveres i deres egen sygdomsbehandling. Formalet med patientuddannelse er, at
mennesker med kronisk sygdom tilegner sig kompetencer, der ggr dem bedre i stand til at
handtere deres kroniske sygdom og falgerne heraf i hverdagen. Undersggelser viser, at fast-
holdelse af det opnaede udbytte efter patientuddannelse kan vaere problematisk (Sundheds-
styrelsen 2009). Der vil vaere behov for opfglgende undervisning til fastholdelse af det opna-
ede udbytte samt behov for opfelgende mader til fastholdelse af gruppebaseret statte.

Det Kommunale Sundhedsteam i Horsens tilbyder kurser for borgere med KOL i Horsens
Kommune. Det kan vaere en udfordring for KOL-borgere at fastholde de gode vaner, som de
har opnaet under KOL-kurset efter endt kursusforlgb. En netvaerksgruppe kan vaere en made,
hvorpa de kan fastholde de gode vaner sa som at traene regelmaessigt, bibeholde eller pabe-
gynde et rygestop eller dele erfaringer med ligesindede. | denne forbindelse er det derfor inter-
essant, hvilke oplevelser og udbytte deltagerne far af at medvirke i en netvaerksgruppe, og
hvordan disse eventuelt kan bidrage til fastholdelsen af gode vaner og dermed give en positiv
langtidseffekt i hverdagen med KOL.

Tilouddet om deltagelse i netvaerksgrupper for KOL-borgere, der har deltaget i et KOL-
kursus i Horsens, blev etableret i foraret 2008. Netvaerksgrupper opstod pa opfordring af
KOL-borgere, der tidligere havde deltaget pa KOL-kurset i Horsens og @nskede at fortsaette
den fysiske traening med ligesindede efter kursets ophgr. Det Kommunale Sundhedsteam
afviklede 10 KOL-kurser, far netvaerksgrupperne blev etableret. Det skete i et samarbejde
mellem Det Kommunale Sundhedsteam, KOL-kursister og Sund By-butikken (Horsens Kom-
mune 2011).

Formalet med netvaerksgrupper er at muliggere, at KOL-borgere, der har deltaget i KOL-
kurset, fortsat kan traene. Fysisk aktivitet hjzelper borgerne til at udnytte deres lungefunktion
bedre. Netvaerksgrupper er derudover tiltaenkt som stgtte, hvor ligesindede far mulighed for at
udveksle sygdomsrelaterede erfaringer — bade under traeningen og det efterfglgende sociale sam-
vaer i centrets café.

Formalet med dette notat er at undersgge, hvordan netvaerksgrupper fungerer i prak-
sis set med deltagernes gjne, herunder at belyse deltagernes oplevelser og udbytte af deres
medvirken i netvaerksgrupper.

Deltagerperspektivet skal belyse netvaerksgrupper med fokus pa:

¢ Deltagernes oplevelse af treeningen, dens betydning og det fysiske udbytte heraf. Herun-
der beskrivelser af gruppedynamik og deltagernes syn pa holdtraening.

e Deltagernes oplevelse og udbytte af socialt samveer i netvaerksgrupper. Herunder beskri-
velser af holdtraeningens sociale udbytte, betydning af fzlles diagnose med KOL, hold-
sterrelse og interaktion mellem deltagere.

¢ Deltagernes handtering af KOL i hverdagen, herunder deltagernes oplevelse af netvaerks-
gruppernes betydning herfor. Identificere eventuelle sociale oplevelser, vidensoplevelser
og kropslige/fysiske oplevelser overfart fra netveerksgruppen til hjemmet. Herunder at
undersgge netvaerksgruppernes betydning for fastholdelse af gode vaner i forbindelse
med KOL.

e Deltagernes oplevelse af den nuveerende organisering af netvaerksgrupper overfor Det
Kommunale Sundhedsteams overvejelser om et foreningsbaseret DGI-tilbud til borgere
med KOL i fremtiden.

1.1 Kort om KOL-kurset

Borgere med KOL henvises til Sundhedsteamets KOL-kursus fra privatpraktiserende laege eller
sygehus. Herefter inviteres borgeren til en indledende samtale, hvor en af Sundhedsteamets
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medarbejdere blandt andet foretager gangtest, lungefunktionstest, bioimpedans og SF 36’ for
at danne sig et indtryk af borgeren og KOL. Herefter pabegynder borgeren et 10 ugers kursus-
forlgb (tidligere varede KOL-kurset 7 uger). KOL-kurset har til formal gennem teori og praksis
at give deltagerne gget viden og faerdigheder til et godt liv med kronisk sygdom. Kurset bestar
blandt andet af kostundervisning, fysisk traening og sundhedsfaglig vejledning. Borgeren ind-
kaldes til en afsluttende samtale efter kursets ophgr, hvor Sundhedsteamets fysioterapeut
foretager de samme tests som far kursets opstart. Derudover er der opfalgning henholdsvis 3
og 10 maneder efter kursets ophgr (se figur 1.1) (Horsens Kommune 2011).

Efter kursets ophgr tilbydes borgeren 3 maneders selvstaendig traening i Ceres Centrets
traeningssal. KOL-borgeren tilbydes herefter at deltage i en netvaerksgruppe. Som udgangs-
punkt skal deltagerne have gaet pa Sundhedsteamets KOL-kursus for at medvirke i netvaerks-
grupper. Dog har flere i netveerksgrupperne deltaget pa Lungeskolen pa Regionshospitalet
Horsens, da deltagelse i Sundhedsteamets KOL-kursus ikke var et krav i opstartsfasen. | stedet
har disse deltagere faet en instruktionstime med Sundhedsteamets fysioterapeut ved opstart.

Figur 1.1 KOL-kursets forlgb
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Kilde: Det Kommunale Sundhedsteam i Horsens Kommune, 2008.

Netvaerksgrupperne mades 1 gang ugentligt til 1 times traening i traeningssalen og efterfal-
gende socialt samvaer i centrets café. Pargrende er ogsa velkomne i netvaerksgrupperne. Der
er lgbende opstart i grupperne. Eftersom de faerreste deltagere forlader netvaerksgrupperne,
er der nu venteliste. Netvaerksgrupperne besgges én gang om maneden af en fysioterapeut,
der hjeaelper den enkelte deltager med indstilling af motionsredskaber, aendringer i det indi-
viduelle traeningsprogram eller besvarelse af spargsmal.

Traeningen i netvaerksgrupperne foregar i Ceres Centrets traeningssal i Horsens, hvor
Sundhedsteamet har stillet et lokale til radighed med forskellige motionsmaskiner og redska-
ber. | gjeblikket er der etableret to netvaerksgrupper for tidligere KOL-kursister, der karer side-
lgbende og traener henholdsvis tirsdage kl. 9.00-10.00 og torsdage kl. 12.00-13.00. Hver
netvaerksgruppe bestar af maks. 15 deltagere med mild til moderat KOL. Deltagerne falger et
individuelt traeningsprogram udarbejdet af sundhedsteamets fysioterapeut. Programmet er
tilpasset den enkeltes funktionsniveau, mal og behov. Derudover er der udnaevnt tovholdere i

1 Bioimpedans er en metode til at male borgerens vaegt, BMI, fedtprocent og fedtfrimasse. SF 36 henviser til borge-
rens selvvurderede helbred.
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hver netvaerksgruppe. Det er tidligere deltagere pa KOL-kurset. Deres funktion er at byde nye
deltagere velkommen i netvaerksgruppen, fare kontrol med deltagernes fremmgde og fraveer
samt foretage opringninger til de deltagere, som ikke er mgdt op i netvaerksgrupperne for at
sikre, at de fortsat har lyst til at komme.

2 Metoder til dataindsamling

Deltagernes oplevelse og udbytte af netvaerksgrupper er belyst via deltagerobservation og
fokusgruppeinterviews med de to netvaerksgrupper, der er etableret af Sundhedsteamet i
Horsens.

For at undersage deltagerperspektivet pa netvaerksgrupper er der gennemfart deltagerob-
servation af to madegange: en med hver netvaerksgruppe. Deltagerobservationer er gennemfart
den 12. og 17. maj 2011. Derudover er der gennemfart to fokusgruppeinterviews. Det farste
foregik med netvaerksgruppen, der mades hver torsdag. Interviewet blev gennemfart efter da-
gens traening, hvor der var 10 ud af 15 fremmedte deltagere, heraf 8 kvinder og 2 maend. Det
andet fokusgruppeinterview foregik med netvaerksgruppen, der mgdes hver tirsdag, ligeledes
efter dagens traening. 11 ud af 16 deltagere var madt op, heraf 9 kvinder og 2 maend. Begge
interviews foregik i et tekgkken pa Ceres Centret. Fokusgruppeinterviewene havde til formal at
belyse deltagernes oplevelse og udbytte af netveerksgrupper og gav samtidig mulighed for at
sparge ind til forhold observeret under den foregaende traeningstime. Der er ikke foretaget obser-
vation af det sociale samvaer i centrets café efter traeningstimen.

Hver deltagers oplevelse og udbytte af netvaerksgrupperne kan beskrives som vaerende
subjektiv og farvet af tidligere oplevelser og erfaringer og kan derfor vaere svaere at sammen-
ligne. Dog er notatets hensigt netop at belyse deltagernes forskellige oplevelser af netvaerks-
grupper. Fokusgruppeinterviewene bidrager til en mangfoldig og nuanceret belysning af net-
vaerksgrupper set med deltagernes gjne, hvorimod deltagerobservation er en central metode
til udforskning af forholdet mellem — populzert sagt — hvad mennesker siger, de ger, og hvad
de sa rent faktisk ger i praksis. De to metoder supplerer og kontrollerer hinanden, og kombi-
nationen af deltagerobservation og fokusgruppeinterview betyder, at deltagernes oplevelse og
udbytte af netvaerksgrupper er blevet belyst fra flere forskellige vinkler.

Dataindsamlingen forlgb over maj maned med efterfalgende afrapportering i juni/juli
2011. Fokusgruppeinterviewene er udarbejdet efter en lgs struktureret interviewguide.

2.1 Notatets udsigelseskraft

Hensigten med notatet har vaeret at belyse deltagernes oplevelse og udbytte af netvaerks-
grupper. Data har derfor primaert udsigelseskraft i forhold til de to netvaerksgrupper. Det
empiriske datamateriale er begraenset til to observationsgange samt to fokusgruppeinter-
views, hvilket er et begraenset materiale. Ydermere skal det bemaerkes, at i alt 10 deltagere
fra netvaerksgrupperne ikke havde mulighed for at medvirke i fokusgrupperne. Notatet kan
saledes primeert anvendes i den fremtidige organisering af Sundhedsteamets tiltag for fast-
holdelse efter KOL-kurset, herunder Sundhedsteamets overvejelser om et foreningsbaseret
DGl-tilbud til borgere med KOL i fremtiden. Derudover kan notatet med fordel fglges op af
et starre kvalitativt studie af, hvad der skal til for at fastholde livsstilseendringer over tid efter
patientuddannelse.

3 Resultater

| felgende analyse gnskes fire underspgrgsmal besvaret (jf. afsnit 1). Imidlertid har spegrgsmal
3 — om deltagernes handtering af KOL i hverdagen — vist sig at ga pa tveers af de andre

KOL-borgeres oplevelse og udbytte af netvaerksgrupper efter patientskole



spargsmal. Dette spgrgsmal afrapporteres derfor ikke i et selvstaendigt afsnit, men flettes
ind i de tre andre. Vi starter med spargsmal 1 — om udbyttet af den fysiske traening.

Beskrivelsen af traeningen i netvaerksgrupperne er lavet med udgangspunkt i Sundheds-
teamets forestilling om, at den sociale del i netvaerksgrupperne fylder mere end den traenings-
maessige del. Traeningen er beskrevet, som den blev oplevet under deltagerobservationen; dog
skal der gares opmaerksom pa, at deltagerne i netvaerksgrupperne kan have givet nedensta-
ende positive indtryk grundet DSI-medarbejderens tilstedevaerelse.

3.1 Treening

Netvaerksgruppernes ugentlige traeningstime foregar i en traeningssal i Ceres Centrets kael-
der. Deltagerne ankommer lgbende, dog mades én af grupperne i fallesarealet, hvorefter
de falges til treeningssalen. Deltagerne hilser pa hinanden, stiller tasker og haenger overtgj
pa en stoleraekke placeret i et hjgrne af treeningsalen, hvorefter de pabegynder traeningen.
De fordeler sig mellem de forskellige traeningsmaskiner. Deltagerne benytter blandt andet
konditionsmaskiner som cykler og lgbeband samt styrketraeningsudstyr for ryg, mave og
arme. Det star hurtigt klart, at netvaerksgrupperne bestar af mennesker med KOL. Traenings-
ovelserne udferes kortvarigt, far deltagerne ma stoppe og holde mindre pauser for at fa
vejret, inden de pabegynder gvelserne igen. Flere deltagere hoster voldsomt under traenin-
gen og ma ligeledes holde pauser. En kvindelig deltager ma pafare iltslangen fra iltbeholde-
ren, som er placeret pa hendes rollator. Deltagernes ngdvendige ophold i traeningen pa
grund af andengd kan ogsa forega som mindre pauser:

Det viser sig, at de fire stole, der star langs vaeggen, nar man traeder ind i treeningslokalet, er
rummets udgangspunkt, holdeplads eller pit-stoppet. Det er her, deltagerne i netvaerksgrup-
pen saetter sig hen under traeningen for at holde pauser. De snakker ogsa her, men det er mere
hvilestedet. Der sidder i lgbet af timen hele tiden gennemsnitligt 2 personer pa disse stole. Jeg
oplever, at netvaerksgruppen rigtig gerne vil traene. De sidder ikke pa stolene bare for at hyg-
ge, men for at fa pusten, inden de bevaeger sig videre til naeste maskine.

Stoleraekken fungerer som deltagernes hvilested eller samlingspunkt, der er ngdvendig, in-
den de kan traene videre pa en ny maskine. Samtidig fungerer stoleraekken ogsa som stedet,
hvor deltageren kan smasludre om hverdagens almindeligheder. Dog er dens primaere funk-
tion at give deltagerne mulighed for at fa andenaden under kontrol, og bliver ogsa brugt af
deltagerne sdledes. "Vi er kommet for at traene, og sd skal vi lige puste ud, og sa er vi pa
den igen”. Baseret pa observation og interview med deltagerne betragtes de overordnet
som mennesker, der rigtig gerne vil traene. De giver et indtryk af, at traeningen er vigtig for
dem, og de opleves som ihaerdige, entusiastiske og hardarbejdende under traeningen.

3.1.1 Fysisk udbytte
Felgende omhandler deltagernes fysiske udbytte af traeningen, og hvordan deltagelse i net-
vaerksgrupper kan have indflydelse pa den enkeltes hverdag. Det skal bemaerkes, at der er
metodemaessige forbehold. Der er ikke foretaget deltagerobservation af deltagernes hver-
dagsliv, hvorfor det kun er deltagernes egne udsagn, der udger grundlaget for besvarelsen.
Det skal derfor pointeres, at der kan vaere forskel pa, hvad deltagerne siger, de gar, og hvordan
de rent faktisk agerer i hverdagen.

Der er enighed blandt deltagerne om, at traeningen spiller en betydningsfuld rolle for
deres hverdag med KOL. De har gennem traeningen opnaet en gget bevidsthed og fokus pa
vigtigheden af fysisk udfoldelse og de valg de traeffer herom.
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Da jeqg fik diagnosen, der turde jeg ikke... jeg troede det var farligt at beveege sig. Selv-
felgelig ude pa sygehuset fik vi ogsa at vide, at det var godt at treene, men jeg tror forst,
det gik rigtig op for mig, da jeg kom herop. Det var lidt noget andet, og sa fandt man
ud af, jamen ‘nd ja, du bliver jo ikke syg af at bruge dine lunger’. Tvaertimod.

Starstedelen af deltagerne oplever, at traeningen bidrager til forbedringer i hverdagen. “Ja,
jeq synes i hvert fald, at nar man gar mere herinde (netvaerksgruppen red.), sa kan man ogsa
holde til mere hjemme”. Deltagerne giver eksempler pd, at de kan ga laengere, oplever min-
dre andengd og benytter trapper som de tidligere havde undgaet. Nedenstaende er eksem-
pler pa konkrete forbedringer:

“Min leege bor pa 3. sal, og havde jeg ikke gaet her, sa tror jeg squ, jeg havde taget
elevatoren. Men nu tager jeqg trappen op og ned til 3. sal. Det har jeg ikke kunnet fer”. En
anden deltager oplever: “Jeg kan ga leengere, fordi jeg kan ga fra mig selv og ind til naboen,
og der er 500 meter, og det har jeqg aldrig kunnet. Jeq har en besagsven, og der har jeqg al-
drig kunnet ga ind. Der skal jeg kare ind, men i dag der kan jeg tage rollatoren og ga ind af
en haveindgang. Og der er 500 meter op til hende. Det har jeg ikke kunnet fer, jeg startede
her med at treene. Der gik jeg hajst 100 meter, s& kunne jeg ikke mere. Men det kan jeg i
dag”.

Deltagerne oplever ikke kun forbedringer i deres egen hverdag, men er opmaerksom
pa forbedringer hos andre deltagere:

Jeg teenkte 'hold da op, det er da vist Mette, hende kender jeg’. Men hun sad med iltapparat,
0g havde det ikke godt med sig selv. Hun havde det meget darligt. Men sa gar der et stykke
tid, nogle maneder eller mere, sa gar jeg nede i Bilka, og sa gér der serme en dame der med
en vogn, og sa tenker jeg ved mig selv: ‘Det er da vist Mette’, men pa den anden side det
kunne ikke passe fordi Mette, hun havde jo iltapparat, men hun gik jo med den her vogn. Sa
gik jeg hen til hende og kiggede, og sagde: ‘Er det Mette?’. ‘Ja’ sagde hun, det var det. Sa
sagde jeg: ‘Jamen hvordan pokker kan det da ga til?’. "Jamen, jeg er begyndt at traene’,
sagde Mette.

Det er ikke alle deltagere, der oplever store forbedringer i hverdagen pa grund af den fysiske
aktivitet. De oplever i stedet en maerkbar forskel, hvis de ikke kommer til traeningen: “Man
kan snart meerke det, hvis man ikke har vaeret med én gang, hvis man hopper over”. Eksem-
pler herpa kan vaere, at en deltager kan cykle i kortere tid end normalt pa kondicyklen inden
andengd. Desuden oplevede en deltager, hvordan traeningen hjalp hende med at komme
tilbage til et tidligere lungefunktionsniveau efter en sygdomsperiode:

Der hvor jeg 13, det var der, hvor jeg ville komme til at ligge resten af livet, men jeg blev
syg i lang tid faktisk, og der synker jeg helt ned, og der vil jeg sige, at hvis jeg ikke
havde haft det at kunne ga herop og blive treenet op... (...) som jeg har pralet af, at jeg
har lige veeret nede og fa taget praver igen, og jeg er pa det niveau (lungefunktion red.)
Jeg var pa, inden jeg blev syg, men havde jeg ikke kunnet komme her og treene, sa er
Jeq sikker pa, at sa havde jeg haengt dernede og kun kunne ga fra hus til hus.
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Deltagerne beskriver, at den fysiske aktivitet i netvaerksgrupperne giver en gget bevidsthed
omkring vigtigheden af motion i deres hverdag. Flere deltagere beskriver, hvordan deltagelsen
i netvaerksgrupper har motiveret og opmuntret dem til at motionere yderligere i hverdagen,
som eksempelvis tre kvindelige deltagere, der er begyndt at svamme sammen ved siden af
netvaerksgruppen. For langt de fleste giver deltagelse i netvaerksgrupper anledning til aendrin-
ger i hverdagen. Deltagelse i netvaerksgrupper har gjort flere deltagere bevidste om, at det
ikke er farligt at bevaege sig, hvilket resulterer i mere fysisk aktivitet: “Jeg ter at ga fra parke-
ringspladsen ved Himmelbjerget og helt op til toppen og ned igen”, hvilket hun ikke turde
eller kunne tidligere. En deltager tar nu tage trappen ned i sin kaelder, mens andre kan kare
med indkgbsvognen nar de er ude at handle. En deltager beskriver, hvordan netvaerksgruppen
har bidraget til en vaneaendring i hendes hverdag:

Jeg gar tur hver dag, og hvis det er sadan, at jeg skal handle ind, sa handler jeqg ikke det
hele ind, sa har jeg en tur naeste gang, jeg skal ga efter noget igen. Pa den made sa
holder jeg mig i gang.

Deltagerne giver saledes udtryk for at deres handtering af KOL i hverdagen er pavirket af
netvaerksgrupperne. Specifikt er der en tendens til, at deltagelse i netvaerksgrupper har givet
dem en gget bevidsthed om betydningen af fysisk aktivitet i hverdagen. For flere deltagere
har det resulteret i flere gature, cykelture, ter at benytte trapper, svgmning mv.

3.1.2 Treeningens placering og sundhedsprofessionelle

Deltagerne i netvaerksgrupperne er meget tilfredse med faciliteterne i Ceres Centrets trae-
ningssal. Samtidig er de bevidste om, at de ikke har mange erfaringer fra andre traeningssale
at sammenligne med, men de finder motionsmaskiner og redskaber tilfredsstillende. Flere af
deltagerne pointerer derfor vigtigheden af, at netvaerksgrupperne fortsaetter i disse omgivel-
ser. “Det betyder meget, at vi er startet her, og vi kan blive ved med at fortsaette her”.

For deltagerne handler det blandt andet om tryghed: “Det er ogsa mere trygt at ga et
sted, hvor andre de ogsa fejler noget, end hvis du kommer hen et sted, hvor folk bare er helt
oppe pa dupperne”. Blandt deltagerne er der enighed om, at treening i Ceres Centrets trae-
ningssal med ligesindede opleves som trygt, hvilket modstilles til traening i et almindeligt
fitnesscenter.

Altsa, jeg er her ogsa, fordi jeg har gaet i fitness i mange ar, og det er nedtur at ga i et
almindeligt fitnesscenter og veere sammen med almindelige mennesker. Og der ma jeg
sige, at det her det er bare det! Det er her, hvor vi tar at hoste, og vi ter at veere og vi
tor at vise hinanden, at i dag er vi nede og i morgen er vi maske gode.

Det er desuden acceptabelt at have en darlig dag. Netvaerksgrupperne bliver for mange deltagere
et frirum, hvor de kan treene med andre i lignende situation uden at skulle opleve nederlag ved
“at sta ved siden af sadan en pa 17-18 ar” i et almindeligt fitnesscenter. Pa trods af at langt ster-
stedelen af deltagerne er fysisk aktive ved siden af netvaerksgrupperne, er flere af den holdning,
at hvis de ikke traenede i netvaerksgrupperne, sa ville de ikke treene andre steder:

Sa bruger vi sygehusets senge i stedet for. Det er jeg sikker pa. Det har noget med kroner
og ere at gore.
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Nar deltagerne mener, at de ikke ville treene andre steder, hvis netvaerksgruppen ikke eksiste-
rede, begrundes det dels med et gkonomisk aspekt, da netvaerksgrupperne er gratis for delta-
gerne, hvilket traening i andre regi hgjst sandsynlig ikke ville vaere. Dels ville deltagerne, hvis
netvaerksgrupperne ikke eksisterede, vaere ngdsaget til at traene i et almindeligt fitnesscenter,
hvilket ingen af deltagerne vil foretraekke. En deltager mener derfor, at mangel p& fysisk akti-
vitet ville forarsage flere hospitalsindlaeggelser.

Netvaerksgrupperne har et manedligt besag af Sundhedsteamets fysioterapeut. Delta-
gerne kan skrive sig pa en liste, hvis de har behov for at tale med vedkommende. Under fokus-
gruppeinterviewene viste det sig, at enkelte deltagere ikke var klar over dette og derfor ikke
vidste, hvornar fysioterapeuten kom. De resterende deltagere har Igbende faet feedback fra
fysioterapeuten vedrgrende spargsmal til det individuelle traeningsprogram, aendringer i dette
eller indstilling af traeningsmaskiner. Overordnet oplever deltagerne et godt samarbejde med
de sundhedsprofessionelle og Sundhedsteamet generelt. En deltager, som ligeledes fungerer
som tovholder, udtaler: “Vi har virkelig statte i dem heroppe”. Deltagerne er yderst tilfredse
med samarbejdet, dog pointerer de, at der ogsa har “vaeret lidt kreller” i forholdet mellem
deltagerne og de sundhedsprofessionelle. Den faromtalte stoleraekke i traeningssalen havde
tidligere et rundt bord placeret foran stolene. Deltagerne beskriver en episode, hvor bordet
blev fjernet fra traeningssalen:

“Det er ikke alene for at stille vandet derpa. Da jeg gik pa kursus heroppe, der fik jeg
at vide af en klog mand, at hvis jeg gerne ville treekke vejret godt, sa skulle jeg leene mig ind
over et bord, straekke armene og saette handfladerne imod, sa far man ligesom leftet...” og
“hvorfor skal sadan noget tages fra os? Sadan en simpel ting som et lille rundt bord der er
plads til det, og der var mange som brugte det pa den made. Sa det er faktisk ikke kun til at
slappe af”.

Deltagerne oplevede, at Sundhedsteamets fjernelse af bordet var begrundet i, at del-
tagerne ikke skulle sidde og slappe af. Betydningen af bordet og "kampen’ om denne er dog
den eneste konflikt eller uoverensstemmelse, som deltagerne har oplevet i samarbejdet med
de sundhedsprofessionelle.

3.2 Det sociale

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa, at der i fokusgruppeinterviews kan vaere begraensnin-
ger for, hvad deltagere vil udtale sig om eller hvorvidt deres udsagn stemmer overens med,
hvad de reelt mener om gruppen og de andre deltagere. Under fokusgruppeinterviewene blev
deltagerne bedt om at forklare og saette ord pa, hvad en netvaerksgruppe er og beskrive dens
overordnede formal. Det interessante er, at deltagerne primaert svarer pa den sociale del og
dens betydning.

En netveerksgruppe er en gruppe, hvor vi kan holde sammen og statte hinanden, og
give et skulderklap nar vi er lidt nede, og sa skulle det gerne veere sédan, at hvad vi snak-
ker om, det kommer ikke videre. Sadan at vi statter hinanden, hvis vi er syge (...) fordi
vi har det sadan, at nar vi ikke ser hinanden et par gange, sa ringer vi til hinanden for at
here, hvordan det gar. Fordi man savner dem jo.

Det er ogsa, at man tager hand om hinanden. Nu har vi for eksempel én, der ikke er her
i dag, men han mistede sin kone for noget tid siden, men han kommer alligevel. Men
der har vi lidt fokus pa, hvordan han har det i dag for eksempel.

Langt starstedelen af deltagerne definerer en netvaerksgruppe med ord som sammenhold,
forstéelse, tryghed, stotte og faellesskab. En deltager bliver dog opmaerksom pd, at den
traeningsmaessige del ikke bergres og tilfgjer:
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Men selve det sociale betyder jo meget, men det er ogsa det der med at treene. Og
grunden til vi startede den op var jo, at alternativet var, at vi skulle ud i DGI, og det var
vi jo ikke sa vilde efter, samtidig med at de andre okser afsted og kan en hel masse. Det
var grunden til, vi oprettede den, det var for at treene, fordi vi fik at vide, at det virkelig
ville gavne os. Sa efterhanden, sa er der kommet det her sociale med.

Der er ingen tvivl om, at den sociale del i netvaerksgrupperne spiller en betydelig rolle for delta-
gerne. Flere deltagere mader forstaelse i netvaerksgrupperne, som de ikke oplever i hverdagen fra
eksempelvis pargrende. Netvaerksgrupperne modvirker ogsa ensomhed i hverdagen for enkelte,
da det faste ugentlige made i netvaerksgruppen giver adspredelse i den daglige rytme.

3.2.1 Motivation & gruppedynamik

Der er enighed blandt deltagerne om, at to overordnede aspekter styrker motivationen til at
komme i netvaerksgrupperne: Dels styrker holdtraening i hgj grad motivationen for at kom-
me til traeningen. Visheden om at andre deltagere kommer, kan motivere en deltager til at
komme pa trods af en besvaeret dag med KOL.

Det blev ligesom ogsa bedre og bedre eftersom man leerer hinanden bedre at kende,
fordi sa far man ogsa den der med, at ] man skal ogsa afsted. Det hjeelper jo mere end
hvis man bare var alene. Jeg synes ogsa det er rigtig godt. Sa man far gjort nogle af de
ting, som man nok ellers ikke ville fa gjort.

Dels styrkes motivationen af et godt sammenhold i grupperne. “Hvis sammenholdet ikke var
sa godlt, sa tror jeg, der ville veere mere ‘'na nej, det springer vi lige over i dag’. Men jeg synes
de fleste, de ger, hvad de kan for at komme, selvom de maske lige halter lidt”. Netvaerksgrup-
pernes indbyrdes sammenhold har betydning for deltagernes fremmgade. Fremmgdet styrkes
ogsa fordi deltagerne kan sammenligne deres situation med KOL med andre deltagere i grup-
pen. Der opstar en 'hvis hun kan, sa kan jeg ogsd’ - mentalitet, som skaber sammenhold og
styrker fremmgdet til traeningen. Vi vender tilbage til betydningen af en fzelles diagnose i afsnit
3.2.3.

Deltagerne oplever en hgj grad af tryghed i, at de treener med de samme mennesker.
Dermed ikke sagt, at nye deltagere ikke er velkomne i gruppen, men tilstedevaerelsen af kend-
te ansigter giver tryghed. Trygheden afspejles ogsa i den behagelige, abne og uhgitidelige
stemning der eksisterer i netvaerksgrupperne. Humor er et centralt element under traeningen.
Blandt andet omtaler deltagerne traeningssalen som Pusterummet og dem selv som KOL-ister
i stedet for kursister. Humoren har flere betydninger. Den bidrager til en uformel og afslap-
pende stemning i grupperne, som blandt andet kommer til udtryk i uskyldige ‘drillerier’:

Nogle kvindelige deltagere har taget plads pa stoleraekken for at fa andengden under kon-
trol. Andengden aftager, og kvinderne betynder at sméasludre. En af maendene siger til kvin-
derne pa stolene, at de skal komme i gang! Der er humor i hans stemme, imens han siger
det. Det virker til, at de holder hinanden oppe pa denne made.
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Det interessante i overstaende eksempel er, at humoren legitimerer, at den mandlige deltager
irettesaetter kvinderne og beder dem om at komme i gang med traeningen. Ydermere er det
interessant, at kvinderne gjeblikkeligt rejser sig med et smil og fortsaetter dagens traening.
Humor i netvaerksgrupperne har derfor en betydningsfuld plads, da den giver en god stem-
ning og samtidig skaber rum for og ger det acceptabelt, at deltagerne hanker op i hinanden
under traeningen.

Under deltagerobservationen opleves det, at en kvindelig tovholder korrigerer en mand-
lig deltager i en traeningsevelse og forklarer ham, hvordan han i fremtiden udfarer gvelsen
korrekt. Deltageren lytter opmaerksomt pa tovholderen. En anden deltager forklarer, hvordan
hun tidligere rettede pa en anden: “Du kunne ikke fa den hajere op, sa sagde jeg, at seet den
(niveauet red.) lige hajere op og tag din fleecetrgje af, sd kan det godt vaere det hjelper”. Det
opleves ikke negativt, nar deltagerne retter eller korrigerer hinanden pa traeningsredskaberne.
| stedet oplever flere deltagere det som en positiv side ved faellesskabet: “Hvis man ikke ved
bedre, sa er det da rart, at der er én der ved bedre”. Traeningsfeellesskabet bidrager dermed til,
at deltagerne ikke tager det ilde op, hvis andre deltagere korrigerer.

Deltagerne i netvaerksgrupperne inspirerer desuden hinanden til at traene i hverdagen
udover i netveerksgruppen. Flere deltagere forteeller, hvordan “nogen, der er lidt sleve, s§ ma
vi skubbe lidt til dem”. Starstedelen af deltagerne er fysisk aktive i hverdagen i form af svem-
ning, gymnastik, cykling, gature mv. En deltager udtaler: “Man bliver inspireret jo. Man herer
om mange der gar til svemning, at e nu... det har jeg snakket om siden sidste vinter, og nu er
jeg da kommet sa langt, at jeg har bedt om et telefonnummer (griner)”. Faellesskabet er derfor
vigtig i forhold til deltagernes fysiske aktivitet i hverdagen udover traeningen i netvaerksgrup-
pen, som motiverer og inspirerer til dette.

3.2.2 Interaktion & faellesskab

Ifalge deltagerne er det passende med en holdstarrelse i netvaerksgrupperne pa cirka 15 del-
tagere. Hvis holdene er starre, risikerer deltagerne at sta i kg til redskaber og motionsmaskiner.
Samtidig ma holdene heller ikke vaere for sma, da de kan veere sarbare overfor afbud. | net-
vaerksgrupperne er der tilknyttet henholdsvis 15 og 16 deltagere, men af forskellige arsager er
der gennemsnitlig 12-13 deltagere pr. gang. Efter den fysiske aktivitet i treeningssalen mades
deltagerne i centrets café til kaffe og socialt samvaer. “Det der med at kunne gé op og 13 en
kop kaffe og en snak, det betyder ogsa meget. Det betyder rigtig meget”. Stgrstedelen af
deltagerne benytter tilbuddet om socialt samveer i centrets café. Kun to deltager ikke. Grun-
dene hertil er, at den ene deltager tager pa arbejde efter traeeningen, mens den anden deltager
skal hjem, da hun far leveret mad udefra. Begge deltagere ville foretraekke, at de havde tiden
til at deltage. | den periode, hvor netvaerksgrupperne har eksisteret, har kun én deltager sagt
'nej tak’ til tilbuddet om socialt samveer efter traeningen. De resterende deltagere, der benytter
tilbuddet, forklarer om kaffens betydning: “At lave noget sammen det understotter et faelles-
skab, sa nar vi sidder og drikker kaffe alle sammen, sa laver vi noget ligedan alle sammen”. Det
sociale samvaer omkring kaffen understatter et faellesskab mellem netvaerksgruppernes delta-
gere, der raekker ud over diagnosen KOL.

Et af formalene med netvaerksgrupperne er at give deltagerne mulighed for at mgde li-
gesindede og fa glaede af hinandens erfaringer og oplevelser med KOL. Under deltagerobser-
vationen taler to kvindelige deltagere om, at den ene kvinde har vaeret pa sygehuset og faet
malt sin lungefunktion i forbindelse med KOL. Det er gaet rigtig godt, og hun er glad og til-
freds. Lungefunktionen er stabil, og ligesom far hun blev syg. Deltagerne beskriver, at samtaler
som denne er begraensede i netvaerksgrupperne. Sygdomsrelaterede samtaler mellem delta-
gerne sker oftest i det omfang, at noget forandrer sig — enten ny medicin, lungefunktionsni-
veau, stigende andengd med videre. | denne situation er kvindens lungefunktion forbedret
efter en sygdomsperiode, hvilket hun indvier en anden deltager i. Flere deltagere vurderer, at
samtaler under traeningen fordeler sig saledes: “75 % er privatsnak, og sa er der kun 25 %,
der er vores sygdomme”. Grunden hertil skal blandt andet findes i “Vi snakker om sygdom-
men, hvis vi har behov for det”. Eksempelvis kan vejret have betydning for samtalernes omdrej-
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ningspunkt: “I dag snakker vi mere sygdom, fordi vejret ikke er med os, og sa er der mange,
der har det dérligt”. Derudover udveksler deltagerne erfaringer omkring medicinindtag:

Nar jeg far noget nyt medicin, sa skal jeg vide noget fra dem, som har erfaring. Ja, 'hvad
bruger du af medicin?’. Det er virkelig noget, der batter.

Deltagerne pointerer dog, at traeningen giver anledning til mere sygdomsrelaterede samtaler,
end tilfzeldet er under det sociale samveer i cafeen: “Her der er det 95 % privat og 5 % syg-
dom, nér vi sidder der. Vi far talt sammen om en hel masse andet end lige sygdom”. Der er ikke
foretaget observation af det sociale samvaer i centrets café, men deltagerne beskriver, hvilke
samtaleemner de bergrer under kaffen. Der er tale om politik, familie, hus og have, bankospil,
biler mv. eller rettere “Vi ordner verdenssituationen”. Sygdom bliver ogsa bergrt, men ikke KOL
og ikke deres egen. | stedet taler deltagerne om eksempelvis zegtefzeller og barn.

| netvaerksgruppernes interaktion er to forhold vaerd at bemaerke. Det farste omhand-
ler, at erfaringsudveksling om sygdom ikke er det, der fylder mest i netvaerksgrupperne pa
trods af, at det er netvaerksgruppernes fallesnaevner. Dog taler deltagerne om KOL, i det
omfang “vi har behov for det”. Derudover er det bemaerkelsesvaerdigt, hvordan traenings-
rummet og det sociale samveer i cafeen giver anledning til forskellige samtaleemner mellem
deltagerne. Der er opstaet en praksis, hvor sygdomsrelaterede samtaler, der foregar under
traeningen, er mere 'acceptabelt’ end tilfaeldet er under det sociale samveer. | stedet berares
hverdagens almindeligheder under kaffen, hvor KOL ikke naevnes. Grunden hertil kan vaere,
at “Vi kan jo heller ikke snakke om det (sygdom red.) hele tiden”, og bliver derved en made,
hvorpa deltagerne kan distancere sig fra, at alt skal omhandle KOL.

Der kan ikke identificeres store forskelle mellem de to netvaerksgrupper, og netvaerks-
grupperne er derfor ikke analyseret hver for sig. Dog opleves den ene netvaerksgruppe en
anelse mere sammentgmret end den anden. Den mere sammentgmmerede netvaerksgrup-
pe har ikke mange nye deltagere i forhold til den anden netvaerksgruppe, der har relativt
mange nye deltagere. Dette kan have en betydning for gruppens indbyrdes sammenhold.
Overordnet opleves begge netvaerksgrupper dog som meget sociale hold. Indtrykket af net-
vaerksgrupperne er, at deltagerne interesserer sig og bekymrer sig meget om hinanden —
bade om hinandens hverdagsliv, men ogsa om sygdomsmaessige forhold:

Men det bedste af det hele er, at vi har fulgt ham (deltager red.) da det gik ned af
bakke. Han ringer fra Rigshospitalet til mig og siger ‘jeg har faet en ny lunge’. ‘Nej hvor
godt’, sagde jeg sa. Jeg var helt oppe i skyerne ligesom han var, og sa siger jeg ‘Ved du
hvad, nu gleeder jeg mig til at se dig komme gaende ned af gangen, og s@ komme ned
0g hilse pa os’, og det gjorde han sidste gang. Og sa sagde jeg ‘Nej, det gik i opfyldelse’
ikke ogsa? Altsa, det kalder jeg en netveerksgruppe! Vi tager hand om hinanden.

Citatet illustrerer, hvordan netvaerksgrupperne ikke begraenses til den ugentlige deltagelse.
Deltagerne stgtter hinanden udenfor Ceres Centrets lokaler, hvis deltagere eksempelvis skal
opereres, som tilfaeldet er i ovenstaende eksempel. | dette tilfaelde er det netvaerksgruppens
ene tovholder, der kontakter deltageren, og ensker ham god bedring pa vegne af netvaerks-
gruppen. Netveerksgrupperne kan derfor beskrives som stattegrupper. Stettegrupperne
reekker ind i deltagernes hverdagsliv, hvor de statter og bakker hinanden op ved hjelp af
telefonopkald: “Det er sammenhold. Man kan snakke om sine problemer og hvad man har.
Sadan opfatter jeg det”. Flere deltagere mgder ogsa en forstaelse i netvaerksgrupperne, som
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de ikke oplever andre steder. Grupperne giver derfor deltagerne mulighed for at ‘heelde af’
og tale om de problemer og udfordringer de mgder i hverdagen generelt, men ogsa i forbin-
delse med KOL.

Jeg vil da gerne sige, at det jeg leesser af her, det leesser jeg ikke af derhjemme. Altsa, det
betyder det for mig, at her kan jeg komme, og her kan jeg snakke om det, og sommetider
er man rigtig ked af det, sa kan man leesse af, fordi dem i gruppen de forstar én.

Pa trods af at netvaerksgrupperne er meget sociale hold, har gode indbyrdes forhold og enga-
gerer sig i hinandens liv og helbred, mgdes de ikke privat som gruppe. Enkelte deltagere gar
til svgmning eller banko sammen, men som netvaerksgrupper mades de ikke privat. Arsagerne
til at netveerksgrupperne ikke mades privat, bliver begrundet med deltagernes manglende
overskud i hverdagen og mindre behov for netvaerksgruppens faellesskab, hvis deltagere i
forvejen har et stort netveerk. Faellesskaber, der opstar i netvaerksgrupperne, bliver derfor af-
graenset af tid og sted til kun at forega i Ceres Centret. Dog bliver der foretaget telefonopkald
deltagerne imellem, som beskrevet i det ovenstaende.

Tidligere beskrevet er deltagernes fysiske udbytte af traeningen, som for flere deltage-
res vedkommende har resulteret i konkrete andringer i deres hverdag. Udover det rent fy-
sisk/kropslige aspekt og de mere sociale oplevelser og erfaringer som beskrevet i ovensta-
ende deler deltagerne i netvaerksgrupperne ogsa vidensoplevelser, som deltagerne overfgrer
fra netvaerksgruppen til hjemmet. Vidensoplevelser henfgrer til de rad og erfaringer, som
deltagerne videregiver til hinanden: “Jeg synger, og det hjeelper kolossalt. For dem der ikke
ved det, sa hjeelper det at synge, fordi man bruger lungerne pa en anden made, og det er
super godt”. Under fokusgruppen diskuterer deltagerne betydningen af ergoterapi og zone-
terapi i forbindelse med KOL. Isaer zoneterapi har nogle deltagere gode erfaringer med, som
de involverer de resterende deltagere i.

Betydningen af passiv rygning blev ogsa bergrt i fokusgruppen. En deltager beskriver,
hvordan hun i hverdagen mangler redskaber til at sige fra overfor familie og venner, der plejer
at ryge i hendes hjem. Deltageren ryger ikke selv mere, og hun gnsker derfor et ragfrit hjem,
hvilket familie og venner har svaert ved at acceptere. De resterende deltagere forsager at give
hende gode rad til, hvordan hun kan sige fra. En anden deltager beskriver, at det er tilladt for
venner og familie at ryge i hendes hjem, da hun ikke fgler sig generet af det. Flere deltagerer
reagerer pa dette, og én tilfgjer: “Nu siger du Ellen, at det generer dig ikke, men du skal jo
huske, at sidde ved siden af en ryger, det kan jo ogsa edelaegge og nedtrappe din kapacitet”.
Deltagerne giver hinanden rad og videregiver informationer om KOL til andre deltagere. Hvor-
vidt rddene og vidensoplevelserne resulterer i konkrete aendringer i hverdagen, er i denne
forbindelse ikke til at sige.

3.2.3 Diagnosespecifikke netvaerksgrupper
Netvaerksgrupperne bestar af deltagere, der alle er diagnosticeret med KOL i mild til moderat
sveerhedsgrad. Formalet med de diagnosespecifikke netvaerksgrupper er blandt andet at give
deltagerne mulighed for at dele erfaringer med ligesindede omkring livet med KOL. Samtlige
deltagere beskriver vigtigheden af, at netvaerksgrupper er og forbliver diagnosespecifikke.
Vigtigheden af diagnosespecifikke netvaerksgrupper begrundes pa flere mader. Dels op-
lever flere deltagere, hvordan andre kan finde det ulaekkert, nar mennesker med KOL hoster
og har slim i luftvejene. Diagnosespecifikke netvaerksgrupper betyder, at deltagerne ‘ter at
veere sig selv” uden at skulle tage hensyn til, hvad andre matte taenke. En deltager udtaler: “Her
der kan vi gere det i vores tempo, og der er ingen der sperger, hvorfor vi puster. Vi puster
bare”. Dels begrundes vigtigheden af diagnosespecifikke netvaerksgrupper med, at deltagerne
finder tryghed og forstaelse hos ligesindede. Erfaringsudveksling og sygdomsrelaterede sam-
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taler mellem deltagerne blev beskrevet i afsnit 3.2.2. | denne forbindelse spiller diagnosespe-
cifikke netvaerksgruppe en central rolle, da deltagerne kan give hinanden rad og vejledning:

Jeg tror det betyder meget, at vi har det samme alle sammen. Fordi sa kan du forteelle,
hvad du har og hvad du far. Man kan snakke lidt, og sa er der nogen ‘hov far du det
eller prav det’. Det er altid rart at fa at vide, at det ikke kun er en sely, der har et eller
andet underligt.

Opsummerende finder deltagerne tryghed i samvaeret med ligesindede, som giver mulighed
for erfaringsudveksling omkring KOL. Ydermere oplever flere deltagere, at de mgder en forsta-
else hos de andre deltagere i netvaerksgrupperne, som de ikke oplever andre steder. Dog skal
det bemaerkes, at deltagerne ikke har prevet andet end diagnosespecifikke netvaerksgrupper,
og derfor ikke har andet at sammenligne med.

3.2.4 Tovholdere

| netvaerksgrupperne udnavnes tovholdere, som er KOL-borgere, der deltager i netvaerks-
grupperne. | den ene netvaerksgruppe er der to kvindelige tovholdere, der begge har KOL.
Begge kvinder har vaeret tovholdere, siden netvaerksgruppen blev etableret. | den anden
netvaerksgruppe er der én mandlig tovholder, der har diabetes, men deltager i netvaerks-
gruppen, da hans kone har KOL. Hun deltager ogsa i netvaerksgruppen. Tovholdernes rolle
er at byde nye deltagere velkommen i gruppen, fgre kontrol med deltagernes fremmgde og
fraveer til treeningen og eventuelt kontakte de deltagere, som ikke er madt op flere gange i
traek. En tovholder beskriver:

Jeg far navn, adresse og telefonnummer, og hvis det er sadan, at vedkommende ikke har
veeret her nogle gange, sa prover jeg pa at kontakte dem for at here, hvad der er galt.
Fordi hvis de ikke kommer mere, og hvis de ikke selv giver lyd fra sig, sa kan vi ligesom
tage en eller to mere ind. Det er formalet med at have en venteliste. Jeg kerer bade stati-
stikken over treeningslokalet, og sa kerer jeg statistikker over, hvem der giver kaffe.

Under fokusgruppeinterviewet omtaler en deltager netvaerksgruppens tovholder som “for-
mand”. Det er ham, deltagerne ringer til, hvis de ikke kommer til traeningen. Det er tovhol-
derens opgave at holde styr pa ventelisten til netvaerksgruppen, saledes at de kan byde nye
deltagere velkommen, hvis nogle deltagere udebliver i en laengere periode. Flere deltagere
mener, at det er godt at have to tovholdere i den samme netvaerksgruppe: “Det er smadder
godt at have to tovholdere til at tage imod og sige goddag og velkommen, sadan at de bliver
slynget ind i gruppen. Det synes jeg er det aller, aller vigtigste nar der kommer nogle nye”.
De to tovholdere i samme netvaerksgruppe opleves af de andre deltagere at supplere hinan-
den godt. De nyeste deltagere i netvaerksgruppen forteeller, at de fik en varm velkomst og
folte sig taget godt imod af gruppen. Tovholderne har ogsa en mere motiverende funktion
i netvaerksgrupperne. En tovholder beskriver:
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Hvis de ikke har vaeret her i leengere tid eller bare to gange, sa tager jeg lige knoglen og
sa ringer jeg og herer, "hvor bliver du af?’. "Jamen’... ‘Jamen jeg synes nu, du skulle tage
at komme igen, ikke ogsa? Her vi skal altsa lige holde fast i det her vi startede pa nu’.
(...) Lige sadan har vi én, som er meget syq i gjeblikket. Han har veeret pa holdet, men
han kan ikke treene sammen med os. Jamen, der ringer vi til ham. Nu kan han sa ikke
snakke sa godt i telefon, fordi hans stemme den er ogsa vaek, men sa engang imellem,
sa starter jeg lige og karer hen til ham pa min el-scooter, og sé far vi lige en snak (...) Sa
far han lige lidt af vide fra gruppen, og sa skal jeg hilse ham fra dem alle.

Tovholderne patager sig forskellige roller. De kontakter deltagere, der ikke har deltaget i net-
vaerksgruppen i en laengere periode for at motivere dem til at fortsaette i gruppen. Derudover
agerer tovholderne som stgtte for deltagere, der har behov for det. De ringer til vedkom-
mende, giver stgtte og opbakning, og besgger deltageren i hjemmet. En deltager beskriver,
hvordan hun netop bruger tovholderen til at ‘haelde af pa” i hverdagen:

Det betyder for mig i hvert fald, at ind i mellem, ndr jeg kerer ned, og det gar jeg lige sa
vel som mange andre, men sa kerer jeg helt ned og er sadan en tur under gulvbraed-
derne, og sa lefter jeg knoglen, og sa ringer jeq til Mette (tovholder red.), og nu er jeg
lige ved at fa tare i @jnene.. Men sa ringer jeqg til Mette, og siger, at jeg kommer altsa
ikke eller hvad det nu kunne veere af et eller andet, og sa synger hun lidt for mig i 10
minutters tid. (...) Det er meget, meget vigtig. Altsa, det er det der med, at jeg kan ikke
fa luft i dag, som jeq siger til Mette: "Jeg duer ikke i dag, og jeg kommer ikke i dag’. Og
gud, sa er jeg lige ved at hyle, og det er jeg ogsa nu. Men sa nar vi har snakket sammen,
som vi nu gjorde for ikke sa lang tid siden, sa sagde jeg, at det var da dejligt, at jeg lige
havde én at heelde af pa, og sa havde jeg det egentlig bedre bagefter. Og det har vi
brugt rimelig mange gange.

Netvaerksgrupperne har bidraget til, at deltagerne i samarbejde med tovholderne forsgger
at handtere det psykiske aspekt af livet med KOL. Deltagerne kontakter tovholderne, nar de
har behov for stgtte, skulderklap eller brug for at ‘haelde af’. Tovholdernes rolle er derfor
mangfoldig og spaender vidt. Tovholderne kan ikke kaldes for professionelle KOL-borgere
eller KOL-deltagere i netvaerksgrupperne, da de ikke underviser andre deltagere. Derimod
har tovholderne en mere social rolle, der raekker udover selve netvaerksgrupperne og ind i
deltagernes hverdagsliv. | afsnit 3.2.2 blev det netop beskrevet, hvordan netveerksgrupperne
ikke mgdes privat. Tovholderne adskiller sig dog, da de netop patager sig en rolle, der ikke
afgraenses til kun at gaelde nar netvaerksgruppernes mades. | stedet fungerer tovholderne
som et slags bindeled mellem netvaerksgruppen og deltagernes hverdagsliv, og som de ene-
ste besgger de af og til deltagerne i deres private hjem.

3.3 Foreningsbaseret traeningstilbud

Interessen for netvaerksgrupper har veeret stor blandt KOL-borgere, hvilket har resulteret i
ventelister for at deltage i disse. For at give flest mulige KOL-borgere chancen for at deltage
i netvaerksgrupper overvejes forskellige muligheder. Herunder muligheden for at afholde
netvaerksgrupper i weekenden. Den ene netvaerksgruppe afviser spargsmalet blankt med
begrundelser som “der kommer bern og barnebern”, “der har vi 117 andre ting, vi skal”, og
“nej, den er hellig”. Der er enighed i netvaerksgruppen omkring, at weekenden ikke kan
inddrages til netveerksgrupper. Den anden netvaerksgruppe er knap sa afvisende. De mener,
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at nogle deltagere ville benytte sig af det, hvis tilbuddet om netvaerksgrupper i weekenden
var tilstede. Deltagerne pointerer dog, at det er en mulighed, de sandsynligvis ikke selv ville
benytte sig af. Deltagerne begrunder det med familiebes@g og travihed i weekenden, som
ogsa var tilfeeldet i den farst omtalte netvaerksgruppe.

Derudover er Sundhedsteamet i Horsens i gang med at udarbejde et foreningsbaseret
traeningstilbud i samarbejde med DGI malrettet tidligere kursister. Der vil vaere tale om et min-
dre kontingent for deltagelse og traeningsmulighed i morgen- og eftermiddagstimer i trae-
ningssalen pa Ceres Centret. Derudover vil der blive tilknyttet instruktgrer et par gange om
ugen. For de nuvaerende netvaerksgrupper vil det nye foreningsbaserede tiltag ikke aendre
noget, og de fortsaetter som hidtil. Dog kan de benytte det nye tiltag udover, hvis de @nsker
det. Baggrunden for det nye foreningsbaserede tiltag er netvaerksgruppernes succes og et
forsgg pa at komme ventelisterne til livs, sdledes at flest mulige KOL-borgere fremover far
mulighed for at benytte tilbuddet om deltagelse i netvaerksgrupper.

Det foreningsbaserede traeningstilbud til KOL-borgere adskiller sig fra den nuvaerende
organisering af netvaerksgrupper. Farst og fremmest er de nuvaerende netvaerksgrupper gratis
for deltagerne, hvorimod det nye tiltag afkraever et mindre kontingent. Dernaest traener net-
vaerksgrupperne en fast dag ugentligt, hvilket vil vaere mere fleksibelt i det nye tilbud, hvor
deltagerne kan traene flere gange ugentligt efter behov. Deltagerne i netvaerksgrupperne blev
praesenteret for det nye foreningsbaseret tilbud. En deltager gjorde sig fglgende overvejelse:

Jeg ved, at der er nok nogen der vil sige, at det vil de slet ikke tage imod. For mit ved-
kommende kunne jeg godt taenke mig det, for jeg vil gerne treene to gange om ugen
heroppe, sa jeg kunne godt tro, at jeg ville betale et lille kontingent, og sa komme en
dag mere ud over torsdagen. For til at begynde med, der havde vi mulighed for at
komme tre maneder efter, nar vi havde lyst til det, og der skete der det, at det somme-
tider var tre gange om ugen for mit vedkommende. Der er selvfelgelig forskel pa én der
sidder med en folkepension og en haj husleje og sadan noget, sa skal der altsa ogsa
veere penge til det.

Samtlige deltagere, pa naer denne kvinde, er dog ikke positivt stemt for det nye tilbud. De
frygter, at netvaerksgrupperne vil falde fra hinanden, nar det nye tilbud bliver etableret, fordi
det star deltagerne mere frit, hvornar de traener og derfor kan risikere at fraveelge den fast-
lagte traeningstime med netvaerksgruppen: “Sa er man jo ikke et hold mere”. Deltagerne
mener, at den fleksible traeningsmulighed kan koste fzllesskabet. Deltagerne er af den opfat-
telse, at det sociale aspekt i netvaerksgrupperne vil ga tabt i det nye tiltag, nar deltagerne kan
traene mere eller mindre, nar de vil, og derfor med forskellige deltagere fra gang til gang: “Jeg
tror det kommer til at mangle den sociale del. Der er jo ikke rigtig noget netvaerk i det”.

En anden arsag til, at deltagerne ikke finder det nye foreningsbaserede tilbud fristen-
de, er det gkonomiske aspekt. Flere deltagere er fortgrnede over det mindre kontingent,
som vil blive afkraevet i det foreningsbaserede tilbud. De mener, det er ‘uanstendigt’, pa
trods af at der kun er tale om et mindre belgb. Dels bunder det i, at de mener, at “folkepen-
sionister de har squ ikke rad til det”, dels at " det der med at man skal til at betale for at vaere
syg, det er ikke spaendende at taenke pa”. Den pageeldende deltager, som er positivt stemt
for det foreningsbaserede tilbud, mener dog, at det er en prioriteringssag, hvorvidt man har
rad til at deltage eller ej.

En tredje begrundelse for, hvorfor deltagerne ikke finder det foreningsbaserede tilbud
fordelagtigt, handler om holdstgarrelse. Flere deltagere mener, der er risiko for, at for mange
deltagere vil treene pa de samme tidspunkter, hvilket kan resultere i “... at holdene bliver for
store, og sa skal man vente pa at kunne komme til maskinerne. Jeqg tror ikke, det bliver godt”.
De fleksible traeningstidspunkter kan resultere i for store hold, der traener samtidig, hvilket kan
skabe kger til de forskellige treeningsmaskiner.
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De to netvaerksgrupper treener i gjeblikket én dag ugentligt. Flere deltagere efterspgger dog
muligheden for mere traening — gerne én dag ekstra om ugen: “Jeg synes det gav lidt mere,
da vi gik her to gange, altsa tirsdag og torsdag”. Det foreningsbaserede traeningstiloud giver
netop deltagerne mulighed for at traene flere gange ugentligt og pa de dage, der passer
deltagerne bedst. Pa trods heraf er deltagerne ikke positive overfor det nye tiltag. De fleste
deltagere foretraekker faellesskabet i netvaerksgrupperne fremfor muligheden for at traene to
gange ugentligt, som de ogsa eftersparger.

Det generelle indtryk af netvaerksgrupperne er saledes, at de ikke er positivt stemt for det
foreningsbaserede traeningstiloud. Dog er det ikke ensbetydende med, at andre KOL-borgere
ogsa ville finde tilouddet utilfredsstillende. Det er maske snarere et udtryk for, at denne under-
sggelse kun omhandler én type KOL-borgere — netop dem, der har valgt at deltage i en net-
vaerksgruppe. Undersggelsen inkluderer ikke de KOL-borgere, der har sagt ‘'nej tak’ til net-
vaerksgrupper. Havde undersggelsen inkluderet disse, havde resultatet maske set anderledes
ud i forhold til deres oplevelse af det foreningsbaserede traeningstilbud. For langt starstedelen
af deltagerne i netvaerksgrupperne gezelder, at de alle naevner det sociale aspekt, da de skal
beskrive, hvad en netvaerksgruppe er. De beskriver vigtigheden af det sociale samveer, det so-
ciale udbytte, og hvordan en netvaerksgruppe skaber sammenhold. Kun én deltager beskriver
den treeningsmaessige del som det primaere formal med netvaerksgrupper. Det er den selv-
samme deltager, der er positiv stemt for det foreningsbaserede traeningstilbud. Der vil derfor
vaere mulighed for, at andre KOL-borgere, der ikke i samme grad gnsker faellesskab og socialt
samveer som de nuveerende netvaerksgrupper, vil finde det foreningsbaserede tiloud mere
fordelagtigt.

4 Diskussion

I en tidligere undersggelse fra 2011 omhandlende kroniske patienter og deres oplevelse og
udbytte af vederlagsfri fysioterapi i form af holdtraening blev der konstrueret en typologi over
fire patienttyper (Christensen og llsvard 2011). Typologien tager afsaet i patienternes forskelli-
ge oplevelser af vedligeholdelsestraening pa hold, der blandt andet inkluderer patienternes
ansker og behov for faellesskabet til de andre patienter pa holdet overfor den rent traenings-
maessige del:

Den fysisk orienterede types primaere formal med holdtraeningen er at traene. Faelles-
skabet til de andre patienter og det sociale pa holdet opleves som noget sekundzert. Typen
koncentrerer sig under traeningen om at sikre det bedst mulige traeeningsmaessige udbytte.
Den begreenset feellesskabssagende type @nsker et godt forhold til de andre patienter, men
sgger et faellesskab, der afgraenser sig tidsligt og rumligt til blot at forega under vedligeholdel-
sestraeningen, og typen gnsker altsa ikke herudover at investere hverken tid eller interesse heri.
Den fuldt feellesskabssegende type oplever vedligeholdelsestraening som en mulighed for at
opleve samvaer med ligesindede, der samtidig giver mulighed for erfaringsudveksling omkring
hverdagen med kronisk sygdom. Den normalitetssegende type er meget begraenset af den
kroniske sygdom i det daglige, og deltagelse i treeningen far karakter af at veere hverdagens
primaere aktivitet, dvs. traeningen opleves som et 'arbejde’ og holdkammerater som 'kolleger’
(Christensen & llsvard 2011).

I en fremtidig organisering af netvaerksgrupper kan det med fordel overvejes, hvilke gn-
sker og forventninger KOL-borgeren har til deltagelsen i netveerksgruppen for i den forbin-
delse at beslutte, hvorvidt den nuvaerende organisering af netvaerksgrupper eller det for-
eningsbaserede traeningstilbud er mest fordelagtigt for den pagaeldende borger. Pa baggrund
af datamaterialet kan det ikke konkluderes, hvorvidt det foreningsbaserede traeningstilbud vil
vaere en god eller mindre god organisering af fremtidige netvaerksgrupper. Dog viser der sig en
tendens til, at den nuvaerende organisering af netvaerksgrupper tiltraekker KOL-borgere som
‘den begrzenset faellesskabssegende type’, ‘den fuldt feellesskabssegende type’ eller ‘den nor-
malitetssegende’, hvor det sociale samveer har en betydningsfuld plads, og hvor faellesskabet
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med andre deltagere spiller en vigtig rolle for deltagernes oplevelse og udnytte af netvaerksgrup-
per. For disse to netvaerksgrupper betyder faellesskabet med de andre deltagere mere end noget
andet. For andre KOL-borgere er det ikke ngdvendigvis sikkert, det forholder sig saledes. Derfor
kan man forvente, at de borgere, som har takket 'nej tak’ til deltagelse i den nuvaerende organi-
sering af netvaerksgrupper, kan relateres til den ‘den fysisk orienterede type’, hvis primaere hensigt
er at treene og som ikke gnsker det sociale samvaer med andre og derfor kunne finde det for-
eningsbaserede traeningstilbud med fleksible traeningstidspunkter mere fordelagtigt. Dette kunne
ogsa veere tilfaeldet for ‘den begraenset faellesskabssagende’.

5 Konklusion

KOL-borgeres oplevelse og udbytte af netvaerksgrupper efter patientskole er overordnet meget
positiv. Der er generel tilfredshed med traeningsfaciliteterne i Ceres Centrets traeningssal, hvor
deltagerne gnsker at fortszette. lfglge deltagerne er en holdstarrelse pa 15 passende. Hvis holdet
bliver mindre, bliver det sarbart over for afbud. Er holdet starre, risikerer deltagerne at sta i ke til
traeningsmaskinerne. Netvaerksgrupperne besgges én gang om maneden af Sundhedsteamets
fysioterapeut. Langt de fleste deltagere er meget tilfredse med besgget. Dog er enkelte deltagere
ikke klar over denne organisering og kender derfor ikke til, hvornar fysioterapeuten vil besgge
netvaerksgruppen, eller formalet med dette besag.

Deltagerne oplever et fysisk udbytte af traeningen, som blandt andet viser sig i mindre an-
dengd, flere ga- og cykelture over laengere distancer, at kare med indkagbsvogn i butikker, og at
deltagere som nu ter tage trapper. De fleste deltagere har foretaget aendringer i deres hverdag
efter deltagelse i netvaerksgrupper — i form af mere fysisk aktivitet. Desuden har traeningen givet
flere deltagere mod pa at udfordre sig selv i det daglige med flere gature mv. Deltagerne gar
meget op i traeeningen og virker interesserede i at fa et godt resultat. De oplever en stor fordel i
holdtraeningen, der har indflydelse pa deres motivation — bade i forhold til fremmade og tree-
ningsgejst. Deltagerne motiverer hinanden under traeningen, hvor de holder hinanden til ilden.
Gennem netveerksgrupperne har deltagerne faet en @get bevidsthed om vigtigheden af fysisk
aktivitet i forbindelse med KOL. Det har medvirket til, at flere deltagere motionerer ved siden af
netvaerksgrupperne.

Feellesskabet i netvaerksgrupperne og det sociale samveaer i centrets café betyder meget
for deltagerne. Udover et fysisk udbytte oplever deltagerne ogsa et socialt udbytte. | netvaerks-
grupperne stgtter de hinanden, giver skulderklap og har forstaelse for hinandens situationer.
De oplever en tryghed i at treene med de samme mennesker, og de pointerer vigtigheden af,
at netvaerksgrupper er og forbliver diagnosespecifikke. Det betyder, at deltagerne kan sam-
menligne deres sygdomssituation med andre deltageres, hvilket bidrager til en ‘hvis hun kan,
58 kan jeg ogsa’-mentalitet, der styrkes under treeningen. Det giver ogsa deltagerne mulighed
for at erfaringsudveksle, hvilket de ger i det omfang, der er behov for det. Erfaringsudveksling
og sygdomsrelaterede samtaler afgraenses primaert til at forega under treeningen, mens sam-
taler om andre emner fra hverdagen hgarer til under det sociale samveer i cafeen. For delta-
gerne haenger traening og den efterfglgende kaffe ulgseligt sammen — de kan ikke forestille
sig det ene uden det andet. Netvaerksgrupperne mades ikke i privat regi og er derfor afgraen-
sede til at foregd, nar deltagerne mades i Ceres Centret. Tovholderne er dog bindeleddet mel-
lem netvaerksgrupperne og deltagernes hverdag, da de ringer og besgger deltagere privat,
hvis nogen har behov for stgtte og opbakning. Derudover har tovholderne en motiverende
funktion i netvaerksgrupperne, fordi de kontakter deltagere for at f& dem til at fortsaette i
netvaerksgruppen, hvis de i en periode ikke er mgdt op.

Flere deltagere efterspgger muligheden for to traeningsdage i stedet for én. Pa trods af
dette falder Sundhedsteamets forslag om et foreningsbaseret traeningstilbud ikke i deltagernes
smag. Der er tale om to forskellige argumenter herfor. Dels vil deltagerne ikke betale for at del-
tage i netvaerksgrupper, dels mener deltagerne, at et foreningsbaseret traeningstilbud vil vaere pa
bekostning af gruppernes faellesskab. Deltagerne oplever, at de afgraensede netvaerksgrupper er
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afgarende for det faellesskab, der holder deltagerne til ilden under traeningen. Faellesskabet har
derfor ikke kun en social funktion, men bidrager i hgj grad til, at deltagerne mader op i
netvaerksgrupperne pa trods af en besvaeret dag med KOL. Det foreningsbaserede traenings-
tilbud kan dog taenkes at vaere mere fordelagtigt for andre typer af KOL-borgere, som ikke
i samme grad har behov for eller gnsker fzllesskabet med andre deltagere, men i hgjere
grad prioriterer at traene pa individuelle tidspunkter og flere gange ugentligt. KOL-borgere,
som har afslaet at deltage i de nuvaerende netvaerksgrupper, kunne derfor taenkes i hgjere
grad at veere interesserede i det foreningsbaserede tilbud frem for den nuvaerende organise-
ring af netvaerksgrupper.
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