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Forord

Prosjektet ”Sprenge noen grenser, sette noen grenser” har rundet sitt andre og siste
utviklingsar. En erfaringsrik og inspirerende prosjekiperiode er over. Det overordnede
arbeidet har bestétt 1 4 utvikle en ny rehabiliteringsmodell ved Glittreklinikken for unge
voksne (18-30 ar) med kronisk lungesykdom. Arbeidet har blitt giennomfart i naert samarbeid
med brukerrepresentanter, Norges Astma og Allergiforbund (NAAF) og representanter fra
kommunale tjenester. Prosjektrapporten har til hensikt 4 redegjere for prosjektperiodens
arbeid og resultater. Rapporten er omfattende. Dette da det er forste gang
rehabiliteringsarbeidet rettet mot unge voksne ved Glittreklinikken blir dokumentert. Vi har
ensket & dokumentere bide organisering, prosess og resultat,

Den nye rehabiliteringsmodellen har blitt pravd ut ved Glittreklinikken over en ett ars
periode. Det er viktig 4 understreke behovet for videre kvalitetsutvikling av Glittreklinikkens
rehabiliteringstilbud til unge voksne. Det ber i framtiden gjennomferes brukerundersekelser
om unges tilfredshet knyttet til klinikkens rehabiliteringstilbud, med serlig fokus pa
forbedringsomrader.

Jeg vil fa rette en spesiell takk til deltakerne i studien for deres bidrag og velvillighet. Uten
dere hadde ikke dette utviklingsprosjektet veert mulig 4 gjennomfare. En stor takk til
fagpersonene pa klinikken som har vert tilknyttet deltakerne i en hektisk klinisk hverdag,
Takk for avgjerende engasjement og innsats. For mot, kunnskap og kompetanse! Uten dere
hadde vi ikke hatt de resultater vi har 1 dag. Prosjektgruppen har hatt mange gode og nyttige
diskusjoner. Takk for samarbeidet. Takkes skal ogsa referansegruppen, for faglig sterke
innspill underveis. En spesiell takk ogsé til veileder Kari Hvinden, FoU-medarbeider,
cand.san., for uvurderlig stette gjennom prosjekiperioden. Til stutt en takk til Morten Ryg,
forskningsleder, dr. philos, for gjennomlesning og fruktbare kommentarer bade underveis og i
sluttfering av prosjektet.

Prosjektet ble finansiert av Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering, LHL Forskningsfond og
av Glittreklinikken. En stor takk for at de viste oss tillit & bevilge midler til prosjekiet.

Som prosjektleder har jeg gleden av 4 se tilbake pa et laererikt og givende prosjektsamarbeid.

Glittreklinikken, juli 2013,

Fiedonle b oo

Frederik Bjerge Hansen

Prosjektleder



Sammendrag

Rehabiliteringstilbud for unge voksne er mangelfullt. For de fleste er det faktisk slik at tilbud
om rehabilitering stopper helt opp i det man vokser ut av barneavdelingen. Behovet er
imidlertid fortsatt der, og kanskje i enda storre grad enn for. Nér det i dag ikke eksisterer en
helhetlig kobling mellom rehabilitering, utdanning og arbeid, er det vanskelig for unge voksne
4 passe inn 1 et rehabiliteringsforlep.

Glittreklinikken har hatt et todrig utviklingsprosjekt knyttet til personer med kronisk
lungesykdom i alderen 18 til 30 &r. Prosjektets mandat var 4 utvikle, preve ut og evaluere en
rehabiliteringsmodell som hadde sterre fleksibilitet enn ordinart institusjonsopphold pé fire
uker, sterre fokus pd utdanning og arbeid, og et utvidet samarbeid med primaerhelsetjenesten
og det gvrige helse- og velferdsapparatet.

Det er i lopet av prosjektperioden etablert en omfattende praksis som bygger pa
brukerkunnskap, praksiserfaringer og forskning. Rehabilitering av unge med kronisk sykdom
betinger en organisering som er tilpasset den livsfasen de befinner seg i. Dette innebarer
omfattende faglige og organisatoriske utfordringer som vi har arbeidet intenst med, men som
fortsatt utfordrer oss. Vi har en stor jobb a gjere for & kvalitetssikre klinikkens
rehabiliteringstilbud til unge voksne ogsa i framtiden.

Rehabiliteringsprogrammet gikk over totalt fjorten uker. Deltakerne fikk et startopphold ved
Glittreklinikken pé én uke, deretter en rehabiliteringsperiode 1 hjemmemiljeet pa tre maneder,
etterfulgt av et oppfolgingsopphold ved klinikken pa én uke. Deltakerne fikk
telefonoppfelging etter to méaneders rehabilitering 1 hjemmemiljget og tre méaneder etter endt
rehabilitering. Deltakerne fikk ogsa tildelt en koordinator i kommunen for 4 sikre nedvendig
opplwlging og for a legge til rette for at de opplever en helsetjeneste som er faglig god,
samordnet, helhetlig og preget av kontinuitet. Individuell plan var et viktig verktoy i
samhandlingen omkring rehabiliteringsprosessen.

Rehabiliteringstilbudet ble evaluert gjennom sperreskjemaer, fysiske tester og
fokusgruppeintervjuer. Data er samlet inn med den hensikt & utvikle god praksis.
Evalueringen kan gi grunnlag for store og sma forsknings- og utviklingsprosjekter.

Deltakerne var tydelige pd at tilbudet om to korte institusjonsopphold kombinert med
aktivisering 1 hjemmemiljoet var det som var mest positivt med modellen. Deltakerne var
opptatt av rask utredning og oppleering, slik at de raskt kunne komme tilbake til hverdagen.
Spesielt de som var under utdanning var klare pé at de ikke hadde sekt om et fire ukers
rehabiliteringsopphold. Fravaer oppleves ofte som viktigere enn selve karakterene. Erfaringer
fra prosjektet tyder pa at mange unge finner det vanskelig & orientere seg i systemet. Det
gjelder 4 finne rette kontaktpersoner og hvilke tilbud som finnes i kommunene i form av
tilrettelegging pé skole og arbeid, 1an og stipend, skonomiske ytelser ete. De unge lar gjerne
vaere 4 ta kontakt med kommunen for & £ den hjelpen de trenger. Deltakerne rapporterte om
stor trygghet ved & ha en fast kontaktperson i kommunen. En person som kunne hjelpe dem til
4 forst brev de mottok, fa rdd om hvordan seknader burde utformes og hjelp til 4 spore opp



tiltak som de kunne ha nytte av, men som de ikke kjente til selv. Det & ha en stottespiiler som
stod sterkt i forhold til andre instanser var viktig.

Mange unge voksne som kommer til klinikken har kun ungdomsskole som hayeste fullforte
utdanning og mange star utenfor utdanning og arbeid. De opplever & ha lite kunnskap,
ferdigheter og evne til & mestre egen helse og helsetjenestebruk. Resultatene viser samtidig
dérlig fysisk og mental helsetilstand, darlig sykdomskontroll og hyppige konsultasjoner hos
fastlege. Det nye rehabiliteringstilbudet ga positive resultater i form av gkt tro pa egen
mestring, ekt fysisk og mental helsetilstand, ekt sykdomskontroll og reduksjon i antall
konsultasjoner hos fastlege. Resultatene forsterkes tre méneder etter endt rehabilitering.
Resultatene kan ogsa tyde pd at tilbudet bidrar til at flere kommer tilbake i arbeid.

Gode investeringer i unges helse er avgjerende for 4 sikre framtiden. Vi ser det derfor som
avgjerende at Glittreklinikken kan tilby unge rehabilitering der utdanning og arbeid er i
hovedfokus - kartlegging av arbeidsevne, arbeidskartlegging, betydning av miljefaktorer,
optimalisering av medisinsk behandling, trening og opplering. Vi anbefaler klinikken & legge
til rette for delte rehabiliteringsopphold kombinert med tett oppfelging i brukernes naermilje,
Brukerne ber {4 tilbud om at det opprettes en koordinator i kommunen, med relevant
utdanning og erfaring fra arbeid med méalgruppen. Nedre aldersgrense for deltakelse ber
senkes fra 18 ar til 16 ar, og man bor vurdere 4 gjore titbudet uavhengig av diagnose.
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1.0 Innledning

Ungdom og unge voksne er en gruppe som befinner seg i en unik livssituasjon. Dette er
personer som ikke lenger er barn, de kan vaere i en etableringsfase, under utdanning eller pa
vel inn i arbeidslivet. Rehabilitering av unge med kronisk sykdom betinger derfor en
organisering som er tilpasset den livsfasen de befinner seg i. Det er et stort gap mellom
barnehelsetjenesten og helsetjenesten for voksne. Ungdom og unge voksne havner pa midten,
og opplever ofte at deres spesielle livssituasjon ikke blir tatt hensyn til i matet med
helsevesenet. Du gér fra en barneavdeling med tett oppfelging og trygge rammer til plutselig
a skulle ta ansvar for egen sykdom helt selv.

Grunnsteinene for mestring av egen diagnose legges i stor grad 1 ungdomsérene. Vi vet at
unge mennesker med kronisk sykdom er spesielt utsatt for lav deltakelse og marginalisering
med tanke pa kravene til & handtere egen helse, utdanning og arbeidsliv (1). Mer enn hver
fjerde ungdom rapporterer om betydelige problemer med egen helse (2). For 4 unngé
yiterligere marginalisering nér det gjelder mestring av helse og sykdom av de unge, anses det
som ngdvendig at spesialisthelsctjenesten i framtiden kan tilby rehabilitering som er helhetlig
og skreddersydd for deres livssituasjon (3).

Glittreklinikken er et landsdekkende spesialsykehus for utredning, behandling og
rehabilitering av mennesker med kronisk lungesykdom. Klinikken har i flere &r hatt et eget
fire ukers gruppebasert rehabiliteringstilbud for unge voksne med lungesykdom (18-35 ér).
Dette prosjektets mandat var 4 utvikle, preve ut og evaluere en rehabiliteringsmodell som
hadde sterre fleksibilitet enn ordinart institusjonsopphold pa fire uker, sterre fokus pa
utdanning og arbeid, og et utvidet samarbeid med primaerhelsetjenesten og det avrige helse-
og velferdsapparatet. Utvikling av den nye rehabiliteringsmodellen har foregétt i neert
samarbeid med brukerrepresentanter, Norges Astma og Allergiforbund (NAAF) og
representanter fra kommunale tjenester. Det inkluderer innhold, struktur og organisering, samt
malformuleringer. Prosjektet har veert {odrig og arbeidet var organisert som et tverrfaglig
utviklingsprosjekt.

Prosjektet ble finansiert av Extrastifielsen Helse og Rehabilitering, LHL Forskningsfond og
av Glittreklinikken.



2.0 Bakgrunp

Rehabiliteringstilbud for unge voksne er mangelfullt. For de fleste er det faktisk slik at tilbud
om rchabilitering stopper helt opp i det man vokser ut av barneavdelingen. Behovet er
imidlertid fortsatt der, og kanskje i enda sterre grad enn for. En undersokelse utfort av
Synovate 1 2010, viste at fastleger generelt mente det var for dérlig tilgjengelighet pa
rehabiliteringstilbud for unge voksne (4). For personer under 30 ir mente kun 18 prosent av
fastlegene at det var samsvar mellom tilbud og behov for rehabilitering i sin helseregion, og
16 prosent av fastlegene mente det var samsvar mellom tilbud og behov pd nasjonalt niva
(ibid).

[n kartlegging gjort av Helsedirektoratet i 2009 viste at kun 2,9 prosent av henvisningene til
private rehabiliteringsinstitusjoner var knyttet til personer i aldersgruppen 18 til 30 &r (5).
Dette kan sannsynligvis dels forkiares med manglende informasjon om cksisterende tilbud,
men kan samtidig vise at vi i dag ikke har gode nok tilbud tilpasset deres livsfase. For 4 sikre
at unge voksne fir likeverdige rehabiliteringstilbud er det viktig at utvikling av tjenesten
bygger pa deres szregne behov (6). Unge mennesker med kronisk sykdom etterlyser
rehabilitering med et klart fokus mot utdanning, arbeid, etablering i egen bolig og kunnskap
om mestring av de livsutfordringer som sykdommen stiller de overfor (5). De unge blir ekstra
sarbare hvis rehabiliteringsforlapet har et for ensidig medisinsk fokus (ibid).

Tilbakemeldinger fra brukere og erfaring fra praksis tilsier at et fire ukers institusjonsbasert
rehabiliteringsopphold er lite hensiktsmessig for en del av vare unge brukere. Dette da det kan
vaere vanskelig for unge 4 delta pé rehabilitering som strekker seg over flere uker, hvor de ma
reise bort fra sitt neermilio og da ofte ogsa fra enten utdanning eller arbeid (5,7-8). Tilbudet
ved Glittreklinikken har i s mate veert mest tilgjengelig for de som har fungert darlig og
kanskje allerede har falt ut av utdanning og arbeid. Rehabiliteringsopphold som strekker seg
over flere uker kan erstattes med delt opphold og ekt aktivitet i neermiljoet. Dette for at
rehabiliteringen ikke skal g& pa bekostning av utdanning eller arbeid. Langtidseffekten av
generell lungerehabilitering er samtidig omdiskutert. Mye tyder pa at effekten avtar gradvis i
tiden etter rehabiliteringen (9-13). Studier peker i den forbindelse pa et behov for
rehabiliteringsprogrammer der man kombinerer institusjonsbasert rehabilitering med
oppfelging 1 hjemmemiljeet (14-16).

[ overgangen til voksenlivet er det avgjarende & ha troen pé seg selv og troen pé at man kan
vaere en aktiv bidragsyter i samfunnet. Unge mennesker med kronisk sykdom ensker i like
stor grad som andre 4 f& utdannelse og komme i arbeid (17). Forskningsarbeid som har fulgt
unge med kronisk sykdom i overgangen fra utdanning til arbeidsliv har vist at det blant denne
gruppen eksisterer klare ambisjoner og mél om arbeidskarrierer (18-19) og at unge
uferepensjonister er mindre tilfreds med trygdetilvaerelsen enn eldre uforepensjonister (20).
Arbeidslivsdeltakelse er en av de viktigste bzrebjelkene i menneskers liv, da arbeid antas & ha
viktige sosiale, psykologiske og ekonomiske funksjoner (21-24). Arbeid strukturer hverdagen,
gir mening og bidrar til et bedre selvbilde (23). Det er kjent at ufaretrygdede har dérligere
selvrapportert helse sammenliknet med yrkesaktive (25).



Astma er i dag den mest utbredte arbeidsrelaterte lungesykdommen i den vestlige verden.
Astma bererer sveert mange 1 arbeidsfor alder, og kan ha store konsekvenser for den enkeltes
utdannings- og arbeidssituasjon (26). Som rehabiliteringsinstitusjon vet vi ikke nok om
utdannings- og arbeidssituasjonen til unge voksne med kronisk lungesykdom. Erfaringer fra
praksis viser at svaert mange av dem som har vert til rehabilitering ved Glittreklinikken har
falt ut, eller er i ferd med 4 falle ut av utdanning eller arbeid. Noen synes ogsé & ha valgt en
yrkesvei som kan vare problematisk i forhold til den sykdommen de har. Orbon m. fl. fant at
unge astmatikere oftere faller ut av utdanning sammenliknet med lungefriske (27). Forfatterne
konkluderer med at unge astmatikere har sterre behov for studie- og yrkesveiledning og
tilrettelegging pa arbeidsplassen enn lungefriske pa samme alder (ibid). En nylig kartlegging
av gruppebaserte tilbud for unge voksne med langvarige helseutfordringer, tydeliggjer
behovet for gkt oppmerksomhet og ivaretakelse av uidannings- og arbeidsdimensjonen innen
rehabilitering (28). Studien viste at studie- og yrkesveiledning var det temaet som ble tatt opp
sjeldnest (ibid). Nér det i dag ikke eksisterer en helhetlig kobling mellom rehabilitering,
utdanning og arbeid, er det vanskelig for unge voksne & passe inn i et rehabiliteringsforlap.

Samhandling og koordinering er stadig tilbakevendende temaer innen rehabilitering. I
rehabilitering av unge voksne ser vi et ekstra stort behov for bedre samhandling mellom ulike
behandlingsnivéer og sektorer, ikke minst ndr det gjelder utdanning og arbeid (6,29-31). Dette
underbygges av brukererfaringer, som har vist at samhandlingen mellom bruker, institusjon
og lokalt hjelpeapparat fungerer for dérlig. Den nye samhandlingsreformen belyser denne
problematikken spesielt (32). Individuell plan kan veere et viktig verkiey for & sikre bedre
samhandling mellom behandlingsnivéer og sektorer, samt for & sikre brukere medvirkning i
egen behandling. En individuell plan har ogsé til formal 4 sikre at det til en hver tid er en
xoordinator som har hovedansvaret for oppfelgingen av den enkelte bruker (33-34).
Koordinatoren skal sikre et helhetlig, koordinert og individuelt tilpasset helsetjenestetilbud
(35). Dette kan bidra til at de unge far bedre muligheter til & konsentrere seg om andre
utfordringer de mater i overgangsfasen til voksenlivet, hva gjelder utdanning, arbeid og
etablering i egen bolig (36).

Myndighetene oppfordrer helsetjenesten til & prioritere gruppebaserte tilbud for unge
mennesker med langvarige helseutfordringer. Unge som giennomforer rehabilitering pa
institusjon, plasseres ofte sammen med godt voksne eller eldre som er i en helt annen
livssituasjon (30). Til forskjell fra godt voksne, er unge mennesker i en etableringsfase hva
gjelder nettverk, utdanning, arbeid, bolig med mer. Det & mete likesinnede gir god grobunn
for erfaringsutveksling og mestring (30,37). Gruppebaserte tilbud kan bidra til at de unge i okt
grad klarer 4 ta grep om, og ivareta egen helse (38). En undersgkelse som kartla hvordan unge
voksne opplever sitt rehabiliteringstilbud, viste at 90 prosent av respondentene ensket & 14
rehabiliteringstilbud i gruppe sammen med jevnaldrende (39). Kun 25 prosent av
respondentene svarte at de hadde fatt et slikt tilbud (ibid).

Flere undersakelser viser at det er mangel pa rehabiliteringstilbud som er tilpasset unge
voksne. Eksempler pa forbedringsomrader er manglende fokus pa utdanning og arbeid og
manglende samhandling metlom bruker, institusjon og lokalt hjelpeapparat. For at

3



rehabiliteringen ikke skal g& pa bekostning av utdanning eller arbeid, anbefales delte

rehabiliteringsopphold og okt aktivitet 1 nermiljoct.



3.0 Mandat, malgruppe, malsettinger

3.1 Mandat

Prosjektet skal utvikle, preve ut og evaluere en rehabiliteringsmodell som har sterre
fleksibilitet enn ordinaert institusjonsopphold pé fire uker, sterre fokus pa utdanning og arbeid,
og et utvidet samarbeid med primarhelsetjenesten og det gvrige helse- og velferdsapparatet.

3.2 Malgruppe
Malgruppen var personer med kronisk lungesykdom i alderen 18 til 30 4.

3.3 Effektmal

- Prosjektet bidrar til at unge voksne med kronisk lungesykdom mestrer sin hverdag og
deltar pa viktige arenaer som utdanning og arbeid

- Prosjektet bidrar til bedre samhandling mellom bruker, spesialisthelsetjenesten,
primeerhelsetjenesten og brukerorganisasjoner

- Prosjektet bidrar til & utvikle likeverdige rehabiliteringstilbud for personer med kronisk
lungesykdom — uavhengig av alder

3.4 Resultatmal

- Utviklet, provd ut og evaluert en funksjonell modell for rehabilitering av unge voksne med
kronisk lungesykdom, i samarbeid med brukere, brukerorganisasjoner,
primaerhelsetjenesten og det ovrige helse- og velferdsapparatet

- Utviklet kunnskap om utdannings- og arbeidssituasjonen til unge voksne med kronisk
lungesykdom

- Rebhabiliteringstilbudet er kjent for aktuelle brukere/ brukerorganisasjoner,
primearhelsetjenesten og det evrige helse- og velferdsapparatet.



4.0  Organisering og styring

Oppdragsgiver og prosjekteier er LHL Helse AS, Glittreklinikken. Prosjektet er gjennomfort i
tidsrommet august 2011 til og med juli 2013. Prosjektleder har vaert ansatt i 50 prosent
stilling. Prosjektleder har hatt det administrative og faglige ansvaret, samt ansvaret for
framdrift og rapportering til Glittreklinikkens faste styringsgruppe for prosjekter. LHL Helse
AS, ved prosjektradgiver, har godkjent kvartalsvise statusrapporter og regnskap. Prosjektet
har levert &rsregnskap til Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering gjennom hele
prosjektperioden. Denne rapporten gér ogsa til Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering,

En sykepleier har vart ansatt som prosjektmedarbeider i 60 prosent stilling fra august 2011 til
og med mars 2013, Prosjektmedarbeider har fungert som et bindeledd mellom prosjekigruppe,
organisasjon og praksisfelt. Prosjektmedarbeider har vaert sentral i utvikling av den nye
rehabiliteringsmodellen. I rekrutteringsaret 2012 hadde prosjektmedarbeider ferst og fremst
pasientarbeid som sine viktigste arbeidsoppgaver. En spesialist i hjerte- og lungefysioterapi
har i rekrutteringsaret 2012 vart frikjept med prosjektmidler i 20 prosent stilling. En overlege
har veert prosjektdeltakernes lege pa klinikken. Det har ikke veert avsatt faste
stillingsprosenter for lege tilknyttet prosjektet. Lege har heller ikke vart frikjopt med
prosjektmidler. Prosjektdeltakerne har veert plassert pa ett av klinikkens seks team.,

Ved prosjektstart ble det etablert en prosjektgruppe bestdende av fagpersoner og
brukerrepresentanter. Det ble gjennomfert tre prosjekigruppemeter i lopet av
prosjektperioden. Det farste metet ble holdt i desember 2011, hvor agendaen var utvikling av
ny rehabiliteringsmodell. Prosjektbeskrivelsen ble presentert og medlemmene fikk komme
med innspill til innhold i modellen og operasjonalisering av problemstillinger. En
midiveisevaluering ble gjennomfort i mai 2012. Det tredje og siste metet ble holdt i mars
2013, hvor temaet var prosjektrapport med seerlig vekt pa anbefalninger for videre drift.
Prosjektgruppen har for evrig hatt kontinuerlig kontakt per telefon og e-post. En
referansegruppe ble ogsa ctablert. Gruppen har fungert som radgivende forum for
prosjektleder. Samarbeidet med eksterne referansepersoner har foregétt gjiennom telefon og e-
post. Glittreklinikkens Leerings- og Mestringssenter (LMS) har veert en nar
samarbeidspartner, knyttet til markedsfering og informasjon.

Prosjektgruppen bestod fra start til slutt av:

- Frederik Hansen, prosjektleder, ergoterapeut, Glittreklinikken

- Iren Kristiansen, prosjektmedarbeider, sykepleier, Glittreklinikken

- Grethe Amdal, seniorradgiver, sykepleier, Norges Astma- og Allergiforbund

- Hege Henriksen, konsulent for funksjonshemmede, tjenestekontoret Nedre Eiker

- Stian Johansen, brukerrepresentant

- Glenn Erik Vanvik, representant for Norges Astma- og Allergiforbunds Ungdom

- Liv Berit Esborg, representant for Landsforeningen for Hjerte- og Lungesyke Ungdom

Referansegruppen bestod fra start ti] stutt av:
- Morten Sand, overlege, Glittreklinikken
- Nils Henrik Holmedahl, overlege, Glittreklinikken

6



Ulla Pedersen, fysioterapeut, Glittreklinikken

Anita Smelhus Hauger, sosionom, Glittreklinikken

Sunniva Pallin, fylkeskoordinator for arbeid og psykisk helse, NAV Akershus
Anniken Midtvik Thorstensen, systemkoordinator i koordinerende enhet, Nittedal



5.0 Metodisk gjennomfering
I det folgende gjores det rede for hva som er gjennomfort for & na resultatmalene (jfr. kap.
3.4).

5.1 Utvalg

Utvalget bestod av personer i alderen 18 til 30 &r med kronisk lungesykdom som var innlagt
pa Glittreklinikken i perioden januar 2012 til og med januar 2013. Deltakerne ble rekruttert
fortlepende. Figur 1 illustrerer prosjektforlepet.

5.2 Beskrivelse av rehabiliteringsmodellen

Rehabiliteringsprogrammet gikk over totalt fjorten uker. Deltakerne fikk et startopphold ved
Glittreklinikken pa én uke (mandag til fredag), deretter en rehabiliteringsperiode i
hjemmemiljeet pa tre maneder, etterfulgt av et oppfelgingsopphold ved klinikken pa én uke
(mandag til fredag). Deltakerne fikk tildelt en koordinator i kommunen. Individuell plan var
et viktig verktery i samhandlingen omkring rehabiliteringsprosessen. Det ble tatt inn to
deltakere per uke. Alle intervensjoner foregikk individuelt. Under oppholdene pé klinikken
fikk deltakerne fast oppfelging av lege, sykepleier og fysioterapeut. Oppfelging av psykolog,
sosionom og klinisk ernzringsfysiolog etter behov.

5.2.1 Fire uker for rehabiliteringsstart

- Telefonkartlegging av deltakerne med sykepleier (vedlegg 1). Kartlegging av utdannings-
og arbeidssituasjon, familie- og bosituasjon, helse- og sykdomssituasjon, fysisk
aktivitetsniva, ernaringsstatus, motivasjon for rehabilitering.

- Oppstart av PEF (Peak Expiratory Flow)' mélinger. Opplering i riktig bruk under
telefonkartleggingen. Resept og registreringsskjema ble sendt i posten.

- Telefonkontakt med tildelingskontor/koordinerende enhet for opprettelse av en koordinator
i kommunen (sykepleier)

5.2.2 Startopphold ved Glittreklinikken

Dag 1

- Innkomstsamtale med lege og vurdering av behov for kardiopulmonal maksimal
arbeidsbelastningstest (CPET)? pé tredemolle.

- Innkomstnotat med sykepleier/hjelpepleier

- Klinisk undersekelse og spirometri’

- Kartleggingssamtale og mélsamtale med sykepleier (vedlegg 2). Viderefering av
telefonkartlegging for innleggelse.

* Mal for maksimal luftstromshastighet ved maksimal utinding,
. Kardiopulmonal maksimal arbeidsbelastningstest (CPET) gir en kontinuerlig maling av respirasjonsgasser
under anstrengelse for 4 kartlegge hva som begrenser pasienten under belastning og hvilket kondisjonsnivé
?asienten har.

Pusteprave som méler hvor mye luft individet maksimalt er i stand til & temme ut av lungene i lopet av det
forste sekundet etter forst & ha fylt dem helt opp.



Antall forespurt om deltakelse (N=38) - Antall meldte avbud fer innleggelse (n=7)

v

Antall deltakere inkludert (N=31)

v

Undersekelser, baseline (n=31)

General Perceived Self-Efficacy Scale
FPatient Activation Measure
Short Form (SF-12) Health Survey
Astma Kontroll Test
Hospital Anxiety and Depression Scale
Nijmegen Questionnaire
Constant Load (CL) Test
v

Rehabiliteringsprogram (n=31)

Fem dager rehabilitering ved 1 deltaker trakk seg i lapet av forste
Glittreklinikken rehabiliteringsopphold (n=1)
i
Tre maneder rehabilitering i 3 deltakere trakk seg ved innjeggelse andre
hiemmemiljoet rehabiliteringsopphold (n=3)

Fem dager rehabilitering ved
Glittreklinikken

v

Undersekelser, endt rehabilitering (n=27)

General Perceived Self-Efficacy Scale
Patient Activation Measure
Short Form (SF-12) Health Survey
Astma Kontroll Test
Hospital Anxiety and Depression Scale
Nijmegen Questionnaire
Constant Load Test

v

Undersekelser, tre maneder etter endt
rehabilitering (n=22)

General Perceived Self-Efficacy Scale
Patient Activation Measure >
Short Form (SF-12) Health Survey

5 deltakere svarte ikke pa utsendte sperreskjemaer
tre méaneder etter endt rehabilitering (n=5)

Astma Kontroll Test
Hospital Anxiety and Depression Scale
Nijmegen Questionnaire

v

Statistisk analyse ved baseline (n=31), endt
rehabilitering (n=27) og tre maneder etter
endt rehabilitering (n=22)

Figur 1: Prosjektforlap



Dag 2

Maling av vekt og ki'oppssammensetning4, rentgen thorax, blodprever, urinpreve og NO-
test’

Medisinvurdering med lege. Oppstart av eventuelt nye medisiner.

Opplaering i riktig bruk og teknikk av inhalasjonsmedisiner med sykepleier/hjelpepleier.
Oppfolging av PEF malinger med sykepleier/hjelpepleier.

Opprettelse av egenbehandlingsplan med lege og sykepleier

Kartleggingssamtale med fysioterapeut. Styrketest av underekstremitet: en repetisjon
maksimum (1 RM) benpress. Opprettelse av utholdenhets- og styrketreningsprogramn.
Veiledning i hensiktsmessig pusteteknikk, avspenning og sekretmobilisering.

Samtale med klinisk ernaringsfysiolog ved behov

Dag 3

CPET pa tredemelle, hvis aktuelt

Opprettelse av mal- og tiltaksplan (vedlegg 3) med sykepleier

Samtale med sosionom ved behov

Ny telefonkontakt med tildelingskontor/koordinerende enhet hvis koordinator i kommunen
enda ikke har bliit oppretiet. Starte arbeidet med/initiere individuell plan hvis aktuelt.

Dag 4

Maling av utholdenhet ved bruk av Constant Load test (jfr. kap. 5.3.1) pa tredemelle med
fysioterapeut
Samtale med psykolog ved behov

Dag 5

Utreisesamtale med lege

Utreisesamtale med sykepleier. Mal- og tiltaksplan sendes i posten til deltaker og
koordinator 1 kommunen.

Utreisesamtale med fysioterapeut. Henvisning til lokal fysioterapeut for videre oppfalging.

* Vekt TANITA, Maler kroppsfett-, muskelmasse-, beinmasse- og kroppsvaskeandel.
* NO-test maler nitrogenoksid i utndingsluften (ekshalert nitrogenoksid).
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5.2.3 Tre maneder rehabilitering i hjemmemiljoet

Mal- og tiltaksplanen var utgangspunkt for rehabiliteringsperioden i hjemmemiljoet, der

deltakerne skulle folge opp tiltak og avtaler som ble gjort under startoppholdet ved klinikken.

- Opprette kontakt med koordinator i kommunen

- Delta p4 initierte dialogmeter med NAV, fastlege og koordinator

- Folge opp saker hos NAV (oppfelgingsplan, soknad om arbeidsavklaringspenger, kurs,
stenad til omskolering, seknad om fritak fra arbeidsgiverperioden etc.)

- Folge opp utholdenhets- og styrketreningsprogram pa fysikalsk institutt, treningssenter
eller hjemme

- Preve ut nye inhalasjonsmedisiner

- Male PEF og registrere resultater

- Folge opp prosedyrer i egenbehandlingsplan ved forverrelser

Etter halvannen méaned rehabilitering i hjemmemiljeet ble deltakerne kontaktet pa telefon av
sykepleier. Mél- og tiltaksplanen var utgangspunkt for telefonoppfelgingen. Hensikten var a
fa kartlagt hvilke tiltak som var blitt fulgt opp og hvilke tiltak som ikke var blitt fulgt opp. I
den forbindelse ble telefonoppfalgingen ogsd brukt til & veilede og motivere deltakerne i
arbeidet med & nd sine mélsettinger. Oppnevnt koordinator i kommunen ble ogsé kontaktet pa
telefon av sykepleier etter halvannen méned rehabilitering i hjemmemiljeet. Mél- og
tiltaksplanen, samt telefonoppfelgingen med deltakerne var utgangspunkt for kontakten med
koordinator. Videre plan for deltakerne og for samarbeidet mellom klinikk og koordinator ble
droftet.

5.2.4 Oppfelgingsopphold ved Glittreklinikken

Dag 1

- Innkomstsamtale med lege og vurdering av behov for nye tester pd laboratorium og CPET
pa tredemeolle

- Innkomstnotat med sykepleier/hjelpepleier

- Klinisk undersgkelse og spirometri

- Kartleggingssamtale og malsamtale med sykepleier (vedlegg 4). Videreforing av
telefonoppfolgingen etter halvannen méaned rehabilitering i hjemmemiljeet.

Dag 2

- Vekt-Tanita, blodprever og nitrogenoksid (NO) test

- Medisinvurdering med lege. Oppstart av eventuelt nye medisiner.

- Oppfelging i riktig bruk og teknikk av inhalasjonsmedisiner med sykepleier/hjelpepleier,
ved behov

- Oppfolging av PEF malinger med sykepleier/hjelpepleier

- Revidering av egenbehandlingsplan med lege og sykepleier, hvis aktuelt

- Kartleggingssamtale med fysioterapeut. Styrketest av underekstremitet: en repetisjon
maksimum (1RM) benpress. Revidering av utholdenhets- og styrketreningsprogram.
Veiledning i hensiktsmessig pusteteknikk, avspenning og sekretmobilisering ved behov.

- Samtale med klinisk ernaringsfysiolog ved behov
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Dag 3

- CPET pa tredemelle, hvis aktuelt

- Revidering av mél- og tiltaksplan med sykepleier

- Samtale med sosionom ved behov

- Telefonkontakt med tildelingskontor/koordinerende enhet hvis seknad om individuell plan
enda ikke er ferdigbehandlet

Dag 4
- Maling av utholdenhet ved bruk av Constant Load test pa tredemelle med fysioterapeut
- Samtale med psykolog ved behov

Dag 5

- Utreisesamtale med lege

- Utreisesamtale med sykepleier. Mil- og tiltaksplan sendes i posten til deltaker og
koordinator i kommunen.

- Utreisesamtale med fysioterapeut. Henvisning til lokal fysioterapeut for videre oppfelging,
hvis aktuelt.

- Epikrise sendes fastlege og eventuelt andre instanser etter avtale med deltakerne (lege)

5.2.5 Tre maneder etter endt rehabilitering

Tre méneder etter endt rehabilitering ble deltakerne kontaktet pa telefon av sykepleier. Mal-
og tiltaksplanen var utgangspunkt for telefonoppfelgingen. Telefonoppfelgingen ble brukt til
4 veilede og motivere deltakerne i arbeidet med & né sine mélsettinger. Koordinator ble
kontaktet pé telefon hvis det var et onske fra deltakerne eller fra koordinator selv. Videre plan
for deltakerne ble da draftet, med utgangspunkt i mal- og tiltaksplanen.

5.3 Evaluering

Den nye rehabiliteringsmodellen er evaluert ved hjelp av sperreskjemaer til deltakere
(vedlegg 5-6) og til koordinator i kommunene (vedlegg 7). Det er gjennomfert to
fokusgruppeintervju, ett med deltakere (vedlegg 8) og ett med personalet tilknyttet prosjektet
(vedlegg 9). Maling av behandlingseffekt ble utfort ved & gjore baselineregistreringer, samt
malinger etter endt rehabilitering og tre méneder etter endt rehabilitering.

5.3.1 Utfallsvariabler
Utfallsvariablene for prosjektet var:

Arbeidsdeltakelse

Arbeidsdeltakelse ble registrert ut fra fem svaralternativer; arbeidstaker, under utdanning,
arbeidsledig, arbeidsavklaringspenger (AAP), uferetrygdet (vedlegg 5). For arbeidstakere ble
stillingsprosent, type arbeid (manuelt arbeid eller sittestillende arbeid) og sykefravar
registrert. Sykefravaer ble registrert med sykmeldingsprosent. Antall arbeidsdager siste fire
uker ble ogsé registrert, hvorav tjue arbeidsdager ble ansett som 100 prosent i arbeid. Om
arsak til sykefraveer skyldtes lungesykdommen eller ikke ble registrert.
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Troen pa egen mestring

Troen pa egne evner til 4 mestre vanskelige oppgaver og situasjoner i livet ble vurdert ved
hjelp av General Perceived Self-Efficacy Scale (GPSES) (40). Det ble regnet ut en totalskér,
hvor 10 var darligst mulig mestringsskar og 40 var best mulig mestringsskar. Median ved
baseline ble brukt som brytepunkt (cut-off point). En totalskér fra 10-27 ble da kategorisert
som lav tro pd egen mestring, totalskar fra 28-40 som hey. Den norske versjonen av
instrumentet er vist 4 veere valid og test-retest reliabel (41).

Kunnskap, ferdigheter og evne til & mestre egen helse og helsetjenestebruk
For & méle kunnskap, ferdigheter og evne til & mestre egen helse og helsetjenestebruk ble
Patient Activation Measure (PAM) brukt (42-43). Totalskér ble regnet om til en
intervallskala, og gir grunnlag for en inndeling 1 fire nivéer:
Niva 1: Personen ikke er helt klar over at han eller hun ber spille en aktiv rolle i forhold
til egen helse.
Niva 2: Personen mangler kunnskap eller kan ikke nyttiggjere seg kunnskapen fullt ut.
Niva 3: Personen har begynt 4 ta ansvar og har kunnskapen, men mangler stette eller
troen pa at han eller hun kan f4 det til.
Niva 4: Personen har endret atferd, men kan fortsatt ha problemer med 4 opprettholde den
nye atferden under stress.
Den norske versjonen av instrumentet er vist 4 veere valid og test-retest reliabel (44).

Astmakontroll niva

For & méle niva pa astmakontroll siste fire uker ble Astma Kontroll Test (AKT) brukt (45). En
totalskér p4 mindre enn 20 indikerer at astmaen muligens ikke har vart kontrollert siste fire
uker. En totalskdr mellom 20-24 indikerer at astmaen var godt kontrollert, men ikke fullt
kontrollert. En totalskar pa 25 indikerer full kontroll over astmaen siste fire uker. Minste
kliniske betydningsfulle endring (minimally important differences) har blitt vurdert til & vere
tre poeng (46). AKT er en effektivt, valid og test-retest reliabelt instrument for méling av
astmakontroll nivé (47).

Helserelatert livskvalitet

Helserelatert livskvalitet ble malt med Short Form (SF-12) Health Survey (48). SF-12 bestar
av tolv spersmal og ut fra svaralternativene kan det beregnes en fysisk (PCS-12) og en mental
(MCS-12) sammensatt skér som er standardisert i forhold til et amerikansk referansemateriale
med gjennomsnittsverdi pa 50 og standardavvik pa 10 (49). For hvert spersmél blir det kodet
en skér, denne blir rekalibrert i ti deler, summert og transformert til en 0-100 skala, hvor 0 er
darligst mulig helsetilstand, 100 er best mulig helsetilstand (ibid). Testutviklerne viser til at
norske normer lgger s tett opp til de amerikanske at de ensker sistnevnte brukt (50). Den
norske versjonen er vurdert til & veere valid og test-retest reliabel (51-32).

Tilstedeveerelse av symptomer pa angst og depresjon

For & méle tilstedevaerelse av symptomer pé angst og depresjon ble Hospital Anxiety and
Depression (HAD) Scale brukt (53). En totalskar mellom 21-11 ble regnet for & vaere et
tilfelle av angst (HHAD-A) eller depresjon (HAD-D) som vil trenge nsermere utredning og
eventuelt behandling. En skir mellom 8-10 anses som et mulig tilfelle, og lavere skér
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uttrykker en viss symptombelastning som kan ha betydning samlet sett, men som i seg selv
ikke krever spesifikk behandling (53-54). Validitet og test-retest reliabilitet er vist 4 vaere god
for den norske versjonen av instrumentet (55).

Grad av hyperventilering

Grad av hyperventilering ble mélt med Nijmegen Questionnaire (NQ) (56). Instrumentet
bestér av en liste pa seksten symptomer og har fire intensitetsnivaer, fra aldri = 0, til sveert
ofte = 4. En totalskar pa over 23 av 64 regnes for & vere et tilfelle av hyperventilering (ibid).
NQ er vist & vaere valid og test-retest reliabel (57).

Fysisk aktivitetsniva
Fysisk aktivitetsniva siste uken (timer/uke) ble registrert ut fra fire svaralternativer; 0 timer, 1-
2 timer, 3-4 timer, 5 timer eller mer (vedlegg 5).

Utholdenhet

Constant Load test pd tredemelle ble brukt for & méle utholdenhet ved baseline og etter endt
rehabilitering. Arbeidsintensitet tilsvarende 85 prosent av maksimal arbeidsintensitet ble brukt
(58). Arbeidsintensiteten ble beregnet ved hjelp av en formel som stetter seg pa personens
vekt, tredemellens fart og helningsvinkel (59-60). Samme belastningsniva ble benyttet for test
etter endt rehabilitering. Standard testapparatur pa Glittreklinikken er tredemelle. Total
gangtid (sekunder), total gangdistanse (meter), hjertefrekvens (Polar pulsbelte) og grad av
tung pust og tretthet i bein (Borg CR 10 skala®) ble registrert. En okning pa 33 prosent
og/eller 100 sekunder i total gangtid fra test ved baseline til test etter endt rehabilitering ble
definert som minste kliniske bedring av betydning (minimally important differences) for
opplevelse av arbeidstoleranse med mindre grad av tung pust (61-62). Studier har vist at test
av utholdenhet pa konstante, submaksimale belastningsnivéer, er mer folsomt for endring i
arbeidstoleranse for lungesyke enn en maksimal arbeidsbelastningstest (58,63). Samtidig
vurderes submaksimale utholdenhetstester som mer funksjonelle, da de bruker
intensitetsnivder som er mer vanlig ved utforelse av dagliglivets aktiviteter (ADL) (63-64).
Submaksimale tester er reproduserbare og test-retest reliable (58,63).

5.3.2 Bakgrunnsvariabler

Kjenn, alder, diagnose, sivilstand og heyeste fullforte utdanning ble registrert ved baseline.
Lungefunksjon, body mass index (BMI= vekt/ hoyde?), PEF verdier, antall fastlegebesok og
sykehusinnleggelser siste tre maneder grunnet lungesykdommen ble registret ved baseline,
etter endt rehabilitering og tre méaneder etter endt rehabilitering (vedlegg 5).

5.3.3 Statistiske analyser

Statistiske analyser ble gjennomfert med hjelp av Statistical Package for Social Science
(SPSS) for Windows, versjon 21. Tabeller og figurer ble laget ut fra resultater av utregninger i
SPSS og Microsoft Office Excel 2007. Kategoriske bakgrunnsvariabler ble analysert med
frekvensopptellinger og prosentandeler, kontinuerlige variabler med gjennomsnittsverdier

® Borg CR 10 skala maler egenopplevelse av tung pust og tretthet i ben. Det er en kategoriskala med verdier fra
0-10, hvor 10 er hgyst mulig grad av symptomer. Borg CR 10 skala er vurdert til & vare valid og test-retest
reliabel pd ulike sanseopplevelser.
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(mean) og standard avvik (SD). For utfallsvariabler ble medianverdier og variasjonsbredder
benyttet. Test av normalitet ble gjennomfort ved hjelp av Kolmogorov-Smirnov Test og
normalfordelingsplott. For test av statistisk signifikante forskjeller mellom malertidspunktene
ble Wilcoxon Signed Rank Test benyttet. Alle analyser er gjennomfort pa gruppeniva. P-
verdier lavere enn 0.05 ble ansett som statistisk signifikant.

5.3.4 Fokusgruppeintervju

Det ble gjennomfort to fokusgruppeintervjuer pa klinikken. Ett med deltakere (n=4) og ett
med personale tilknyttet prosjektet (n=6). Deltakerne som deltok pé fokusgruppeintervjuet var
enten ferdig med rehabiliteringen (n=3), eller hadde fullfort rehabiliteringsperioden i
hjemmemiljeet (n=1). Vi gjorde et strategisk utvalg av deltakere, bosatt pa @stlandet. Dette av
okonomiske arsaker. Hensikten med fokusgruppeintervjuene var  fa fram hva som hadde
fungert, hva som ikke hadde fungert og hva som kunne blitt gjort annerledes i forhold til
organisering og innhold i rehabiliteringsmodellen. Intervjuguidene ble utarbeidet i tett
samarbeid med prosjektgruppen og referansepersoner. Representanter fra Leerings- og
Mestringssenteret (LMS) ved klinikken ledet fokusgruppene. Det ble brukt bandopptaker.
Intervjuene ble transkribert og materialet ble analysert gjennom meningsfortetninger og
meningskategoriseringer. Det er viktig a presisere at fokusgruppeintervjuene ikke
representerer forskning, men er benyttet som metode for a sikre brukerinnspill pa veien mot &
utvikle en god rehabiliteringsmodell.

5.4 Kartlegging av utdannings- og arbeidssituasjon

For 4 fa ytterligere kunnskap om utdannings- og arbeidssituasjonen til unge voksne med
kronisk lungesykdom ble data fra egen praksis (2006-2011) systematisert og analysert. Det
var et selektert materiale, men har likevel gitt oss verdifull informasjon for utvikling av en ny
rehabiliteringsmodell. Vi har ogsa gjennomfert en kunnskapsoppsummering av hva som
finnes av forskning omkring temaet.

Litteratursek har blitt gjennomfort pa folgende databaser:
- Cochrane Library

- Ovid Medline

- Cinahl

- SweMed+

Litteratursek har blitt gjennomfart pa folgende organisasjoners nettsider:
- Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten

- Helsebiblioteket

- Norges forskningsrad

- Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og aldring
- Norsk nettverk for forskning om funksjonshemming

- Folkehelseinstituttet

- Nasjonalt Kompetansesenter for Laering og Mestring

- Norges Astma- og Allergiforbund

- Unge Funksjonshemmede

- Norsk Forening for Unges Helse
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Vi har ogsé gjennomgatt referanser i relevante prosjektrapporter og samtaler med
forskere/fagpersoner.

Kunnskapen om utdannings- og arbeidssituasjonen til ungdom og unge voksne er i liten grad
samlet og systematisert. Det samme gjelder for informasjonen om ulike helsetilbud. Det har
derfor veert utfordrende & skape et bilde av situasjonen basert pa enkeltstdende, spesifikk
informasjon. Ungdomshelse er et fagfelt som trenger bedre samhandling. Det kan synes som
at mye av forskningen som eksisterer kan generaliseres til en hoyere aldersgruppe enn
mélgruppen vér. De unge forsvinner gjerne i et stort datamateriale. Samtidig har det vaert
vanskelig 4 finne informasjon spesifikt om unge voksne med kronisk lungesykdom. Dette da
det i dag eksisterer fa spesifikke rehabiliteringstilbud rettet mot en ren astmapopulasjon, bade
nasjonalt og internasjonalt. Det har i denne sammenheng veert utfordrende & vurdere om funn
fra andre diagnosegrupper kan sies & vare representative for unge lungesyke. Et systematisk
litteratursek har samtidig vaert vanskelig & gjennomfore, da faste og avgrensede sekeord ble
for snevre. Selv om ulike tilneerminger har blitt brukt, kan vi ikke utelukke at relevant
litteratur og gode eksempler fra praksisfeltet gjenstar 4 hente frem.

5.5 Markedsfering og informasjon

Grunnet prosjektets tidsomfang og begrensede midler har vi mattet finne enkle og malrettede
virkemidler for informasjon og markedsforing. Tilbudet har blitt kommunisert gjennom
annonser, redaksjonelle omtaler, brosjyrer, visittkort, foredrag, stands og Facebook.
Markedsforingen har vart spesielt rettet mot nettverk for allmennleger med interesse for
lungesykdommer, regional koordinerende enhet, brukerorganisasjoner, Unge
funksjonshemmede, Norsk Forening for Unges Helse, utdanningssystemet og NAV. Foren
fullstendig oversikt over hvor og hvordan tilbudet har blitt kommunisert, se vedlegg 10-11.

5.6 Etiske overveielser

Prosjektet ble vurdert og tilrddd av Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK) (vedlegg 12), personvernombudet for LHL og styringsgruppen for
prosjekter pa Glittreklinikken. Informasjon om rehabiliteringstilbudet ble gitt ved
telefonkartlegging fire uker for oppstart. Ved innleggelse fikk deltakerne utdelt et detaljert
informasjonsskriv om tilbudet med forespersel om deltakelse (vedlegg 13). De ble informert
om at deltakelse i prosjektet var frivillig og at de til en hver tid kunne trekke seg fra prosjektet
uten forklaring. Videre ble de informert om at et eventuelt nei til deltakelse ikke ville pavirke
framtidig oppfelging og behandling ved Glittreklinikken. Det ble opplyst om at de hadde rett
til & fA informasjon om resultatet av prosjektet, ogsé eventuelle negative resultater. Det ble
innhentet skriftlig informert samtykke (vedlegg 14). Materialet er behandlet anonymt og
lagret i trdd med retningslinjene. Transkribering av fokusgruppeintervjuene ble sent til hver
enkelt deltaker for gjennomlesning og samtykke for videre bruk.
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6.0 Resultater

I det folgende gjeres det rede for hva som karakteriserer unge lungesyke som kommer til
klinikken for rehabilitering. Demografiske forhold, utdannings- og arbeidssituasjon,
funksjonsniva og mestringsforventninger blir presentert. Det gjores ogsa det rede for
deltakernes utbytte av rehabiliteringen, samt forbedringspotensialer. Kapittelet er delt inn i to;
data tilknyttet prosjektperioden og data tilknyttet inneliggende pasienter i perioden 2006-
2011.

6.1 Data fra prosjektet

6.1.1 Materialet

Utvalget bestod av 31 personer. Det var 23 kvinner (74 %) og 8 menn (26 %) inkludert
(tabell 1). Gjennomsnittsalderen var 23 r, med en spredning fra 18 til 30 ar. 26 deltakere
(84 %) hadde astma som hoveddiagnose. For 13 deltakere (42 %) var ungdomsskole hoyeste
fullforte utdanning, 15 deltakere (48 %) hadde videregéende skole som heyeste fullforte
utdanning. 12 deltakere (39 %) var under utdanning, alle kvinner. 6 deltakere (19 %) var i
arbeid, tre menn og tre kvinner. Gjennomsnittlig stillingsprosent var 85 prosent, mens antall
arbeidsdager siste fire uker var i gjennomsnitt 10 dager. 5 deltakere (16 %) var sykmeldt, tre
kvinner og to menn, alle hadde veert sykmeldt 100 prosent i over fire uker. Av de sykmeldte
rapporterte fire av fem deltakere & vaere sykmeldt grunnet lungesykdommen. De sykmeldte
hadde alle manuelt arbeidet. De to deltakerne som var uferetrygdet var begge uferetrygdet
100 prosent. 84 prosent av deltakerne opplevde & ha god stette fra de som star dem neer, 71
prosent av deltakerne opplevde god stotte fra helsepersonell de meoter.
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Tabell 1: Pasientkarakteristika (N=31)

Kjenn, kvinner, n (%) 23 (74)
Alder, ar, mean (SD) 23.0(3.6)
Astma, n (%) 26 (84)
FEV, (% av forventet), mean (SD) 86.4 (22.3)
PEF (% av forventet}, mean (8D) 88.0 (24.0)
BMI (kg/m?), mean (SD) 27.5(7.3)
Tidligere deltakelse p klinikkens yngretitbud, n (%) 9(29)
Antall fastlegebesek siste tre maneder, mean (S)) 1.8(1.8)

Bosituasjon, n (%)

Ektefelle/samboer 10 (32)
Bor med foreldre/sasken 14 (45)
Bor med andre 4(13)
Bor alene 3(10)

Heyeste fullferte utdanning, n (%)

Ungdomsskole 13 (42)
Videregiende skole 15 (48)
Hogskolefuniversitet, -3 ar 2 (6)
Hogskole/universitet, 4 &r eller mer 1(3)

Arbeidssituasjon, n (%)

Arbeidstaker 6 (19}
Sykmeldt 5(16)
Under utdanning 12 (39)
Arbeidsledig 1(3)
Arbeidsavklaringspenger 5(16)
Uferetrygdet 2(6)

FEV,, forsert ekspiratorisk volum per | sekund; PEF, peak expiratory flow; BMI, body mass index.
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Det var flest deltakere fra Oslo og Hordaland, henholdsvis 23 prosent og 13 prosent. Figur 2
gir en oversikt over utvalg fordelt pd helseregioner.

3;,10%

).

m Helse Sgr-@st  m Helse Vest Helse Nord  m Helse Midt-Norge

Figur 2: Utvalg fordelt pa helseregioner (n=31).

71 prosent av deltakerne ble henvist fra fastlege, 29 prosent fra lungespesialist (figur 3).

m Fastlege

m Lungespesialist

Figur 3: Henvisende instans (n=31).

6.1.2 Utdannings- og arbeidssituasjon

Ved baseline var 39 prosent av deltakerne under utdanning, 19 prosent i arbeid (tabell 2).
Etter endt rehabilitering og tre méneder etter endt rehabilitering var det en positiv ekning i
antall deltakere i arbeid, henholdsvis 26 prosent og 50 prosent. Antall arbeidsdager siste fire
uker gikk fra 4 vaere 10 arbeidsdager i gjennomsnitt ved baseline, 11 arbeidsdager ved endt
rehabilitering (p=0.909), til 17 arbeidsdager tre maneder etter endt rehabilitering (p=0.201).
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Tabell 2: Arbeidssituasjon ved baseline (T1), endt rehabilitering (T2) og tre méineder etter endt
rehabilitering (T3).

Arbeidssituasjon T1 (n=31}) T2 (n=31) T3 (n=22)
Arbeidstaker, n (%) 6(19) 8 (26) 11(50)
Sykmeldt, n (%) 5{16) 310 0(0)
Under utdanning, n (%) 12 (39) 229 4(18)
Arbeidsledig, n (%) 1(3) 1(3) 00
Arbeidsavklaringspenger, n (%) 5(16) 8 (26) 6 {(27)
Uferetrygdet, n (%6) 2 (6) 2 (6) 1(5)

6.1.3 Mestringsevne, helsestatus, astinakontroll og hyperventilering

Ved baseline hadde deltakerne liten tro p4 egen mestring (GPSES), samt lite kunnskap,
ferdigheter og evne til & mestre egen helse og helsetjenestebruk (PAM) (tabell 3). Det var en
positiv statistisk signifikant ekning i GPSES fra baseline til endt rehabilitering (p=0.001) og
tre maneder etter endt rehabilitering (p=0.005). Det samme gjelder for PAM (p=<0.001,
p=0.001). Deltakerne rapporterte om darlig fysisk og mental helsetilstand (SF-12) ved
baseline. Det var en positiv gkning for fysisk og mental helsetilstand fra baseline til endt
rehabilitering (p=0.009, p=0.028) og tre méneder etter endt rehabilitering (p=0.002, p=0.013}.
Deltakerne hadde ikke kontroll pa sin astma (AKT) ved baseline og etter endi rehabilitering
(p=0.379). Tre méneder etter endt rehabilitering var astmaen godt kontrollert, men ikke fullt
kontrollert (p=0.389). Det var en positiv klinisk relevant endring i astmakontroll fra baseline
til tre maneder etter endt rehabilitering. For opplevelse av hyperventilering (NQ) var det en
positiv statistisk signifikant endring fra baseline til endt rehabilitering (p=0.009) og tre
méaneder etter endt rehabilitering (p=0.040).
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Tabell 3: Totalskér for mestringsevne, helsestatus, astmakontroll og hyperventilering ved baseline (T1),
endt rehabilitering (T2) og tre maneder etter endt rehabilitering (T3). Angitt i median og
variasjonsbredde.

Milinger T1 (n=31) T2 (n=27) T3 (n=22)
GPSES' 27 (16-39) 30 (17-40)** 31 (14-40)**
PAM? 63.2 (38.791.6) 75.3 (42.5-100)*** 77.5 (45.2-100)**
AKT? 18 (9-24) 19 (8-24) 21 (8-25)

SF-12 - pCS* 43.9 (28.7-57.7) 49.8 (37.4-63.3)** 53.3 (35.0-61.7)**
SF-12 - MCS"* 46.8 (27.1-61.0) 49.6 (26.9-62.5)* 54.6 (33.3-62.5)*
HAD-A’ 6 (0-17) 5(0-14)* 4 (0-14)**
HAD-D’ 3 (0-15) 2 (0-10) 2 (0-10)*

NQ° 25 (8-41) 20 (6-40)** 16 (1-48)*

'GPSES, general perceived self-efficacy scale (0-40, 40 best skér); “PAM, patient activation measure (0-100,
100 best skar); AKT, Astma kontroll test (0-25, 25 best skér); *SF-12, Short Form Health Survey — PCS,
physical health composite scale, MCS, mental health composite scale =0-100, 100 best skar); SHAD, hospital
anxiety & depression scale (0-21, 0 best skar); *NQ, Nijmegen Questionnaire (0-64, 0 best skar). Wilcoxon
Signed Rank Test for test av statistisk signifikante forskjeller fra baseline til endt rehabilitering og baseline til tre
maneder etter endt rehabilitering; *p <0.05, **p <0.01, ***p <0.001.

6.1.4 Fysisk aktivitetsniva

Deltakerne hadde et hayere fysisk aktivitetsniva etter endt rehabilitering sammenliknet med
baseline (p=0.003). 42 prosent av deltakerne rapporterte om 0-2 timer fysisk aktivitet siste
uken ved baseline (figur 4a), 16 prosent rapporterte om det samme etter endt rehabilitering
(figur 4b). 81 prosent av deltakerne folger Helsedirektoratets anbefalinger om tretti minutter
fysisk aktivitet om dagen etter endt rehabilitering, sammenliknet med 58 prosent ved baseline.
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Figur 4a: Fysisk aktivitetsnivi siste uken ved baseline (n=31).

21



14 e e T B e SRR e iy
12 4
10 +— #0 timer
8 W 1-2 timer
6 13-4 timer
4 5 timer eller mer
2
0 2

Figur 4b: Fysisk aktivitetsnivé siste uken ved endt rehabilitering (n=27).

Vi ser ogsa et menster pa at deltakerne holder et hoyere fysisk aktivitetsniva tre maneder etter
endt rehabilitering sammenliknet med baseline (figur 4¢) (p=0.087).
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Figur 4c: Fysisk aktivitetsniva siste uken tre maneder etter endt rehabilitering (n=22).

6.1.5 Utholdenhet

Det var en median endringsskar for total gangtid pa 120 sekunder fra baseline til endt
rehabilitering (p=0.000), og en median endringsskar for total gangdistanse pa 310 meter fra
baseline til endt rehabilitering (p=0.000) (tabell 4). 59 prosent av deltakerne hadde en positiv
klinisk relevant gkning i utholdenhet. Ved isotime hadde deltakerne en lavere grad av tung
pust og tretthet i bein. Det var en endring i Borg pust (isotime) fra 6 til 5 (median) og en
endring i Borg ben (isotime) fra 8.5 til 5 (median).
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Tabell 4: Utholdenhet ved baseline (T1) og etter endt rehabilitering (T2). Tid angitt i sekunder, distanse
angitt i meter.

Constant Load test T1 (n=27) T2 (n=23)
Tid, median (variasjonsbredde) 360 (180-600) 480 (240-1800)***
Distanse, median (variasjonsbredde) 590 (280-1060) 900 (450-3000)***

Wilcoxon Signed Rank Test for test av statistisk signifikante forskjeller fra baseline til endt rehabilitering; ***p
<0.001.

6.1.6 Betydning av koordinator
30 prosent av deltakerne var ikke i kontakt med koordinator i lapet av rehabiliteringsperioden
i hjemmemiljeet (figur 5).

2;7%

m 0 ganger
m 1-2 ganger
3-4 ganger

Figur 5: Antall ganger deltakerne var i kontakt med koordinator i rehabiliteringsperioden i
hjemmemiljeet (n=27).

Neermere 50 prosent av deltakerne rapporterte om at koordinator i liten grad hadde veert en
viktig person i rehabiliteringsperioden i hjemmemiljoet (figur 6).

3;12%
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5:20% ® | noen grad
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m Vet ikke

*

Figur 6: I hvilken grad koordinator har veert en viktig person for deltakerne i rehabiliteringsperioden i
hjemmemiljeet (n=25).

Vi finner samme resultater tre méneder etter endt rehabilitering (figur 7).
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Figur 7: I hvilken grad koordinator har veert en viktig person for deltakerne tre maneder etter endt

rehabilitering (n=21).

6.1.7 Utbytte av rehabiliteringen
68 prosent av deltakerne rapporterte om at de i stor grad hadde hatt utbytte av rehabiliteringen

(figur 8). 71 prosent av deltakerne trodde at de i stor grad ville klare & viderefere malene som
det ble arbeidet med under rehabiliteringen.
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Figur 8: I hvilken grad deltakerne har hatt utbytte av rehabiliteringen (n=27).

65 prosent rapporterte om at mélene i stor grad ble nédd, mens 19 prosent rapporterte om at
malene som ble satt for rehabiliteringen i noen grad ble nadd (figur 9).
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Figur 9: I hvilken grad deltakerne har nidd mélene de satte seg for rehabiliteringen (n=27).

61 prosent rapporterte om at rehabiliteringen i stor grad hadde gjort de bedre rustet til &
fortsette i arbeidslivet/fullfere utdanning (figur 10).

20
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Figur 10: I hvilken grad rehabiliteringen har gjort deltakerne bedre rustet til 4 fortsette i
arbeidslivet/fullfere utdanning (n=26).

P4 spersmél om hva som var mest nyttig i rehabiliteringen, svarte deltakerne folgende:

Bli kjent med andre p& samme alder i samme situasjon

Leere om sykdommen

Treningstilbudet og oppfelging av dette hjemme

A fa motivasjon gjennom dere til 4 trene og seke pa skole, sa jeg fér begynt & jobbe igjen
Oppmuntring

Lare om hva jeg kan gjere bedre, for & f& det bedre. Det & fa informasjon om hva jeg skal
gjore ved forverrelser.

Vurdering av nye medisiner og opplering i riktig medisinbruk —i gode og dérlige perioder
Kostholdsveiledning

Slappe av

Fa svar pa spersmél som jeg hadde

Rydde opp i "NAV-kaos”

Personer & snakke med

A lere mer om begrensninger og hva kroppen taler under leping
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- Fint & se framgang pa tester fra forste uke

P4 spersmal om hva de trengte av videre oppfelging etter endt rehabilitering, svarte
deltakerne folgende:

- Feler nd at astmaen er mer stabil, men ensker meg fast lungespesialist

- Bedre forstaelse fra fastlegen min

- Atjeg far en telefon fra dere 1 ny og ne

- Hamuligheten til & ringe dere ved behov

- En individuell plan og hjelp til & finne arbeid tilrettelagt meg

- Bedre oppfelging av koordinator

P& spersmal om hva de savnet av tilbud, svarte deltakerne felgende:

- Flere i samme aldersgruppe. Er ikke alle som klikker s& godt som vi har gjort.

- Kurs om tilrettelegging i utdannings og arbeidslivet

- Undervisning om kosthold, trening, rettigheter i skole og arbeid

- Bedre mat, karbohydrater for de som frener

- Flere gruppetreninger

- Mer av &pent basseng

- Her er det mer enn nok av tilbud. Man mé selv ta valget om hva enn vil bli med pa.
- Innkjep av snascooter til alpinbakken bak sykehuset. Man mé jo gd opp igjen?

6.2 Data fra praksis 2006-2011

177 personer (gjennomsniit pé ca. 30 personer i aret) har deltatt i klinikkens yngretilbud i
tidsperioden 2006 til 2011, T lopet av disse drene har pasientene svart pd et skjema med
spersmal rettet mot utdannings- og arbeidssituasjon, samt spersmal knyttet opp mot tilbudets
forbedringspotensial.

Av 177 personer har det blitt samlet inn/sporet opp 77 sperreskjemaer. Skjemaene som har
blitt brukt i den aktuelle tidsperioden varierer betydelig i spersmalsformuleringene, slik at det
har veert utfordrende & systematisere dataene. Sperreskjemaene har veert bygd opp for klinisk
bruk, heller enn for forskning. For eksempel har det ut fra sperreskjemaene vart vanskelig &
kartlegge utdanningssituasjonen, narmere bestemt hayeste fullferte utdanning. Dette da det
gjennom flere &r er spurt etter "heyeste fullforte utdanning du er i gang med nd”. Vi kan
derfor med stor sikkerhet si at flere av de som har krysset av for videregéende skole har
ungdomsskole som heyeste fullferte utdanning. Det samme for de som har krysset av for
hogskole/universitet, Flere av disse har videregéende skole som heyeste fullforte utdanning.
25 prosent rapporterte om deltakelse pé klinikkens yngretilbud tidligere &r. Det ma tas heyde
for at disse kan ha svart pd de samme sperreskjemaene flere ganger.

6.2.1 Urvalp

Utvalget bestod av 77 personer. Det var 55 kvinner (71 %) og 22 menn (29 %) (tabell 5).
Gjennomsnittsalder var 26 &r, med en spredning fra 17 til 35 4r. 42 deltakere (55 %) var i
gang med/hadde fullfert videregdende utdanning. 19 deltakere (25 %) var 1 gang med/hadde
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fullfert hoyere utdanning. 27 deltakere (35 %) var i arbeid. 5 deltakere (6 %) var sykmeldt,
alle 100 prosent. De sykmeldte var alle sykmeldt grunnet lungesykdommen.

Tabell 5: Pasicntkarakteristikk 2006-2611 (N=77)

Kjenn, kvinner, n (%) 55(71)
Alder, &r, mean (§D) 26 {5.8)
Astma, n (%) 70 (91)
Tidligere deltakelse pa klinikkens yngretitbud, n (%) 20 (26)

Utdanning’, n (%)

Ungdomsskole 2(3)
Videregdende skole 42 (55)
Hegskole/universitet 1-5 &r 19 (25)

Arbeidssituasjon, n (%)

Arbeidstaker 27 (35)
Sykmeldt 5(6)
Under utdanning 10 (13)
Arbeidsledig 5(6)
Arbeidsavklaringspenger 11 (i)
Uferetrygdet 9(12)

"Det er enkelte ar spurt etler  hoyeste fullferte utdanning du er i gang med né”.

P4 en skala fra 1-7 (1=aldri, 7=hele tiden), hvor ofte sykdommen hindret dem i
utdanning/arbeid, hadde pasientene en gjennomsnittskéar pa 5 med standard avvik pa 1.8. Det
var ingen statistisk signifikant forskjell mellom kjenn (p=0.457).

§.2.2 Uthytie av rehabiliteringen

P4 en skala fra 1-7 (1=ikke i det hele tatt, 7=i sveert stor grad), hvor stor betydning det
gruppebaserte tilbudet hadde for utbytte av rehabiliteringen, hadde pasientene en
gjennomsnittsskar pd 6 med standard avvik pa 1.5. Det var ingen statistisk signifikant
forskjell mellom kjenn (p=0.834).

P4 sporsmal om fordeler med 4 delta i en gruppe, svarte pasientene folgende:
- Dele erfaringer med personer pa samme alder i samme situasjon

- Opplevelse av samhold

- Enkelt 4 isolere seg hvis ikke yngregruppe

P4 spersmal om ulemper med & delta i en gruppe, svarte pasientene folgende:
- Kan til tider bli for intenst, foler press pa & vaere en del av gruppen

- Mindre tid til seg selv

- Utkjert av all sosialiseringen

- Konflikter, dérlig kjemi i gruppen er edeleggende

- Baksnakking, pa grensen til mobbing
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P4 spersmél om hva de savnet av tilbud, svarte pasientene folgende:

Det er vanskelig & nd sine mél pé fire uker

Det er vanskelig & vaere borte fra skolen i fire uker
Mer individuell oppfelging

Flere gruppetreninger

Flere fellesaktiviteter utenfor klinikken

Mer fritid, frerre organiserte aktiviteter pa dagtid
Tettere opplelging i forhold til reykeslutt
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7.0 Resultatvurdering

7.1 Rehabiliteringsmodellen

Deltakerne var svert tydelige pa at tilbudet om to korte institusjonsopphold kombinert med
aktivisering i hjemmenmiljget var det som var mest positivt med modellen. Deltakerne var
opptatt av rask utredning og opplering, slik at de raskt kunne komme tilbake til hverdagen
igjien. Deltakerne uttrykte stor bekymring for at klinikkens ordinare tilbud om fire ukers
institusjonsbasert rehabilitering setter livene deres pa vent i de periodene de er innlagt.
Spesielt de som var under utdanning var klare pa at de ikke hadde sekt om et
sammenhengende rehabiliteringsopphold pé flere uker. Til det er det for vanskelig & folge
skole og undervisning nar de er innlagt over en lengre periode. Fravar er ofte viktigere enn
selve karakterene. Elever med heyt fravaer grunnet lange institusjonsopphold risikerer abli
nstraffet" for dette. Rehabilitering pa institusjon som strekker seg over flere uker kan ogsa
vaere vanskelig 4 gjennomfare for de som er i arbeid. Selv om det er mulig a fi sykmelding,
gir flere uttrykk for at de ikke kunne tenkt seg & sperre arbeidsgiver om et sa langt fraver. Det
ville ikke veert serlig populert.

Den ideelle varigheten pa institusjonsoppholdene ber diskuteres. Fagpersoner tilknyttet
prosjektet var spesielt tydelige pa at startoppholdet pa en uke ble av for kort varighet. Det
handlet forst og fremst om modenhet. Under fokusgruppeintervjuet sa en av de ansatte
folgende: ”Det handler ikke bare om tiden knyttet til direkte pasientkontakt, men det handler
ogsd om G gjore seg opp en mening og folge med pa hva som skjer. Hvor de unge befinner
seg, det far vi nesten ikke tid (il  reflektere over, hva er det de faktisk trenger. Det at
pasientene far tid til & vere seg selv, det skjer kanskje ikke pa en uke". Startoppholdet
opplevdes ogsé fort kort for noen av deltakerne. En av deltakerne sa under
fokusgruppeintervjuet: "Forste uken var det mange prover og lester 0g du skulle veere med pa
veldig mye. Du kommer, blir litt bedre kjent med personalet og ikke minst deg selv, sa har du
plutselig bare tre dager igjen. En uke i starten blir for kort. Det trenger ikke veere fire uker,
men kanskje to". P4 bakgrunn av disse tilbakemeldinger og erfaringer fra praksis tenker vi at
startoppholdet kan utvides til atte til ni dager. Rehabiliteringsperioden i hjemmemiljoet og
oppfelgingsoppholdet pa klinikken kan fortsette som vanlig, i henholdsvis tre maneder og fem
dager. For flere av deltakerne har vi i etterkant av startoppholdet tenkt at de kunne hatt storre
utbytte av & vaere pa klinikken i fire ssmmenhengende uker. Spesielt gjelder dette personer
med komplekse problemstillinger, og som star utenfor utdanning og arbeid. Det er gjerne et
signal om at de trenger mer tid. I den forbindelse hadde det veart ideelt 4 tilpasse lengden etter
den enkeltes behov, og klinikken ber kunne vurdere om det for enkeltpersoner heller skal
tilbys et ordinzrt fire ukers tilbud. Dette kan sikres allerede pa seknadsniva eller gjennom en
grundig telefonkartlegging for innkomst.

Tidligere erfaringer fra klinikken indikerer at mange av de unge ikke folger opp iverksatte
tiltak etter endt rehabilitering. I prosjektperioden har vi sett en tendens til at flere av
deltakerne ikke har fulgt opp tiltak og avtaler gjort ved klinikken for mot slutten av
rehabiliteringsperioden i hjemmemiljeet, etter at vi hadde kontaktet de pa telefon. Ved &
etablere tilbud med delt opphold og tett oppfolging i hjemmemiljoet, kan vi lettere sikre at
iverksatte tiltak blir fulgt opp. Som en av de ansatte sa under fokusgruppeintervjuet: “Det var
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nok ofie at de gjovde ting fordi de visste at de kom tilbake til klinikken, de visste at de ville fd
en telefon fra oss i hjemmeperioden, da fikk de kanskje sparket til & gjore noe”. Deltakerne sa
ogsa nytten av & f4 tid til 4 preve ut tiltakene som vi i samarbeid kom fram til pa klinikken
hjemme, for s& og komme tilbake. Det hjalp dem til & se hva de métte arbeide videre med
under oppfalgingsoppholdet og hvilken stotte og oppfelging de ville trenge etter endt
rehabilitering.

7.1.8 fnphokd

I folge deltakerne var telefonoppfalgingen sveert nyttig. Vi fikk klare tilbakemeldinger om at
deltakerne satt stor pris pé at det ble satt krav til dem. Under fokusgruppeintervjuet sa en av
deltakerne: “Det er faktisk litt deilig at dere maser béade for og elter oppholdene. Man foler
seg sett, Vi foler oss ikke til bryderi, da det er dere som kontakter oss. Jeg har faktisk begynt a
kjenne igjen telefonnummeret og det er faktisk ganske deilig. Det vi offe trenger, selv om vi
ikke innrommer det, det er & bli sett og hart. Del er ogsd deilig & hore at "ring oss hvis del er
noe”. Bare det & vite at man kan ringe”. Studier har vist at telefonoppfelging som har til
hensikt 4 opprettholde den sosiale stetten, opprettholde en sunn livsstil, styrke troen pa egen
mestringsevne og motivasjon til & gjennomfore egentreningsprogram, har effekt (65-66).
Deltakerne trakk ogsa fram telefonkartleggingen for innkomst som en positiv side ved
rehabiliteringsmodellen. Tilbakemeldingene var at de da felte seg velkommen til klinikken og
at de fikk en fulelse av at personalet si fram til & mete dem. Informasjonen de fikk far
innkomst gjorde det lettere for deltakerne 4 forberede seg, samtidig som det var godt a fa
avklart praktiske spersmal knyttet til oppholdene. Mange gruet seg for det ukjente. De ansatte
opplevde at telefonkartleggingen for innkomst gjorde det lettere & forberede tiltak av god
kvalitet. For de alternative faggruppene (psykolog, sosionom, klinisk ernzringsfysiolog) var
det nyttig 4 fi henvisning om individuell oppfelging med problemstilling i god tid for
innkomst, da det gjorde det lettere & planlegge tidsbruk.

Det var i utgangspunktet ikke satt av fast tid til tverrfaglige moter om deltakerne under
oppholdet. Tanken var at fem dager ble av for kort varighet til at metet ville ha noen
betydning. Vi tok feil. Etter bare et par uker med inntak fant vi ut av at det likevel var behov
for en felles moteplass i lepet av uken og at en mal- og tiltaksplan ville vare viktig for &
strukturere arbeidet, bade for teamet og for deltakerne. [ mél- og tiltaksplanen ble langsiktige
og kortsiktige mal og relevante tiltak dokumentert. Mal- og tiltaksplanen ble revidert under
opplolgingsoppholdet ved klinikken. Planen ble ogsa brukt som utgangspunkt for
telefonoppfalgingen. Pa tverrfaglig mete deltok i hovedsak de faggrupper som var direkte
involvert i deltakeme. Det ble satt av femten til tretti minutter per deltaker. De tverrfaglige
metene og mal- og tiltaksplanen ble tatt godt i mot av teamet. En av fagpersonene tilknyttet
prosjektet sa: "Jeg synes de tverrfaglige motene vi har hatt har veert veldig bra. De har veert
nyttig og effektive. Vi brukte kanskje maks en halv time per pasieni. Men likevel, det er det
som er verrfaglig samarbeid for meg. Istedenfor & ha ti kjappe minutter. Selv om det kanskje
er mer tidkrevende, sd blir det likevel et bedre samarbeid”. En annen fulgte opp: "Jeg ogsd
synes det var mye som losnet ndr vi fikk i gung de tverrfaglige motene og mal- og
tiltaksplanene. Vi fikk pé en mdte strukturert arbeidet vart. Del gjorde det ogsd mer spiselig
sénn ressursmessig, for da ble det satt av tid til de tingene. Sa slapp vi & bruke mye tid til &

30



ringe hverandre, sende e-poster osv. Da visste vi at vi hadde motepunkier og en plan a
Jorholde oss til”.

For oppstart av rehabiliteringsmodellen argumenterte vi sterkt for & fA CPET pé tredemslle
som en standard test for prosjektdeltakerne. Grunnet usikkerhet rundt bemanning og generelt
sett en stor pagang pé henvisninger kunne ikke avdelingsleder for laboratoriet garantere testen
for alle deltakerne. CPET pi tredemalle som en standard test til unge anses som viktig da den
er sentral i utredningen av personer med spersmél om sykdom i luftveiene. Testen viste seg 1
mye sterre grad enn vi antok 4 bidra til 4 stille riktig diagnose. Den bidrar samtidig til & kunne
si noe om hva som begrenser den enkeltes fysiske yteevne, noe som er spesielt viktig 4 fa
kartlagt for unge i en studietilvarelse eller i starten av arbeidslivet. Testen bidrar ogsa i stor
grad til 4 gi de unge et optimalt treningsopplegg, som er anbefalt 1 internasjonale
retningslinjer for lungerchabilitering (67) og motiverer til treningsinnsats.

Mange deltakere savnet tilbud om aktivitet utenfor institusjonen pa kveldstid. En av
deltakerne sa det slik: “Def er sd stille pd kveldene. Selv om det bare er fire kvelder, hadde
det veert deilig & komme seg litt mer ut. Nér du er pa klinikken blir du alltid pamint om
hvorfor du er her. Du blir ogsd kjent med andre pd en litt annen mdte, enn bare & snakke om
sykdom”. En av de sterste forskjellene pa klinikkens rehabiliteringstilbud til unge og
klinikkens ordinare tilbud har i alle 4r veert at vi har kombinert medisinsk utredning og
behandling med mye fysisk aktivitet, ogsd utenfor klinikkens fire vegger. Hensikten med
utfluktene har ikke bare veert det sosiale, men det har ogsé vert barrierebrytende for mange.
Unge lungesyke har gjerne dérlige erfaringer med fysisk aktivitet og mye kan skyldes
overbeskyttelse fra sine naermeste. Det kan ogsé skyldes uvitenhet om hvordan sykdommen
pavirkes ved fysisk aktivitet. Mange unge blir sett p4 som late og synes det er godt 4 bli tatt pa
alvor og f4 testet sine egne grenser 1 trygge omgivelser.

T2 Organisering

A plassere prosjektdeltakerne pd et team med kontinuerlig inntak (og utreise) av pasienter var
ingen ideell lgsning. To prosjektdeltakere kom til klinikken p& mandag, en dag hvor teamet
ogsé fikk inntil to andre pasienter. Med dagens bemanning var det sveert krevende for
pleiepersonalet med inntak av inntil fire pasienter pd samme dag, samtidig som to
prosjektdeltakere skulle bli kartlagt. Som en folge av at tiden ikke strakk til ble
arbeidsoppgaver som var tiltenkt pleiepersonalet overlatt til prosjektmedarbeider. Kartlegging
ved innkomst og utarbeidelse av egenbehandlingsplan ble faste arbeidsoppgaver for
prosjektmedarbeider, i tett samarbeid med lege tilknyttet prosjektet. En fra pleiepersonalet sa
under fokusgruppeintervjuet: Vi falte at vi ikke fikk gjort den jobben vi skulle eller kunne ha
giort. Jeg hadde ofie darlig samvittighet for at jeg ikke fikk fulgt godt nok opp egenbehandling
og medisinoppleering. Tiden strakk rett og slett ikke 1il ndr vi hadde inntak av to pasienter pd
samme dag, samtidig som teamet ogsd tok i mot subakutte pasienter. De subakuite pasientene
krever mye noe som ofie gikk pé bekostning av de unge”. Med dagens bemanning tenker vi at
det mest effektive vil veere 4 plassere de unge pé et gruppeteam, med inntak av yngre pa de
ukene gruppeteamet ikke har inntaksuke for @vrige pasienter. En slik organisering kan gjere
det lettere for de respektive faggruppene pa teamet & gi den behandlingen de unge har krav pé.
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Det kan samtidig gjore det lettere & tilrettelegge for at teamlege ogsa er lege for de unge. De
unge bor ikke bli plassert pa gruppeteam med tidkrevende pasientgrupper som subakuite og
transplantasjonspasienter. Videre ber klinikken legge til rette for at de som er motivert for &
arbeide med unge far lov til 4 gjere det. Det er godt kjent at stabilitet og kontinuitet er
avhengig av enkelte fagpersoners villighet og engasjement. Kontinuitet og kompetanse gir de
unge trygghet til & mete endringer og utvikling i sykdommen. Regelmessig kontakt over tid
bygger samtidig opp tillitt. Tillitt eker troen pa at den man har kontakt med, kan hjelpe og
velge den hjelpen som er best for den det gjelder.

Det at prosjektmedarbeider fungerte som en intern koordinator med ansvar for & holde den
“rgde triden” gjennom rehabiliteringen ble tatt godt i mot av det tverrfaglige teamet. Ved en
eventuell drift av rehabiliteringsmodellen tenker vi oss at den interne koordinatoren far ansvar
for telefonkartlegging for oppstart av rehabilitering, telefonoppfelging i
rehabiliteringsperioden i hjemmemiljeet og tre maneder etter endt rehabilitering.
Rehabiliteringsmodellen setter strenge krav til planlegging, effektivisering og tverrfaglig
samarbeid. Modellen krever at undersekelser, tester og individuell oppfalging vurderes
allerede for innkomst. Den interne koordinatoren far ansvar for 4 henvise til de faggrupper
pasientene ensker oppfelging av under oppholdene, bestilling av spirometri og prever pa
laboratoriet, samt utarbeidelse av mal- og tiltaksplan. Vi tenker oss videre at den interne
koordinatoren vil ha et overordnet ansvar for 4 legge til rette for god samhandling internt, men
ogsa eksternt, med blant annet fastlege, koordinerende enhet og NAV. Det er viktig a ha et
system der vi melder behov til koordinerende enhet i kommunen tidlig i
rehabiliteringsoppholdet og at kommunen ut fra henvendelsen gjor en tverrfaglig vurdering.
Her er det naturlig at den interne koordinatoren far et overordnet ansvar for informasjons- og
nettverksarbeid, samt ansvar for 4 initiere individuelle planer etter behov. Alternativt kan
ansatte p& Kolslinjen eller Laerings- og Mestringssenteret (LMS) vare kontaktpersoner etter
endt rehabilitering i forhold til medisinske problemstillinger, mens den interne koordinatoren
tar seg av sosiogkonomiske problemstillinger. De arbeidsoppgaver og toller som her skisseres
for en intern koordinator ber det vare en fast person som har ansvaret for. Det er helt
uvurderlig i forhold til kontinuitet. Samtidig ber den interne koordinatoren ha kompetanse
knyttet til kommunikasjon og veiledning av unge, samt god kjennskap til hva som
kjennetegner deres livssituasjon. Det & kommunisere godt med unge mennesker handler blant
annet om evnen til & fa de til 4 gi uttrykk for helseutfordringer, og & kommunisere viktigheten
av 4 ta kloke valg nér det gjelder egen helse.

At unge mennesker havner i rehabiliteringsglemmeboken, betyr ikke at de ikke har et
rehabiliteringsbehov. I mangel pd andre tilbud plassers de pa institusjon med voksne og
pensjonister. Dette er problematisk, da unge mennesker dpenbart har behov for & mate
likesinnede. Det at unge informerer unge, slik at man opplever en erfaringsutveksling som
stér i direkte relasjon til den hverdagen de lever i, kan vaere avgjerende for utbytte av
rehabiliteringsopplegget. Flere av deltakerne rapporterte om at fellesskapet som en far ved &
veere i gruppe var det de savnet mest under rehabiliteringen. Tidligere data fra klinikken viser
det samme. 75 prosent av de som gjennomgikk klinikkens yngretilbud i perioden 2006 til
2011, mente at det gruppebaserte tilbudet var sveert viktig for utbytte av oppholdet.
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Undersgkelser Unge Funksjonshemmede har gjennomfart blant sine medlemmer viser at unge
ensker & mate andre 1 samme aldersgruppe og pa tvers av diagnoser, heller enn motsatt (68).
P4 den annen side kan det vaere en fordel 4 ikke vaere s mange sammen. Vi har fatt
titbakemeldinger i lopet av prosjektperioden om at det har veert deilig & fa konsentrert seg litt
mer om seg selv. En av deltakerne som hadde veert innlagt ved klinikken ogsé tidligere sa
under fokusgruppeintervjuet: ”Det har vert deilig ¢ vaere i ro, veere alene, det hay veer! godi a
kjede seg litr. Det & vaere i gruppe kan til tider bli for intenst, det er vanskelig a trekke seg
unna. Jeg husker jeg ble utkjort av sosialiseringen. Det var ogsa mange konflikier i gruppene,
som var odeleggende. Det var mye baksnakking og mobbing”. Brukerundersekelser og
erfaringer fra egen praksis viser altsé at de unge foretrekker “ja, takk, begge deler”, en
kombinasjon av individuell oppfalging og titbud 1 grupper.

7.4.3 Sambandiing

Samhandling pa tvers av behandlingsnivéer og etater ser ut til  vare en hovedbarriere for at
unge mennesker med kronisk sykdom skal oppleve et helhetlig og koordinert tjenestetilbud
(69). Rehabilitering og samhandling kan sies & vaere to sider av samme sak. Uten samhandling
er det vanskelig 4 f4 til gode rehabiliteringsforlep. En forutsetning for god samhandling er &
sette pasienten i sentrum, og stille p4 samme lag. Konsekvensen av dérlig samhandling kan
veere at de unge selv blir koordinator i eget liv. Maten de forstar og orienterer seg 1 systemet
pa, far da betydning for den hjelpen de far. For mange blir kravene for store og oppgavene for
mange. Brukerundersekelser har vist at unge mennesker ser pi manglende oppfolging etter
endt institusjonsopphold som en stor utfordring (70). Manglende oppfelging kan for eksempel
bidra til at de ikke kommer inn (igjen) i utdanning og arbeid. Erfaringer fra klinikken tyder pa
at mange unge har vanskeligheter med 4 finne rette kontakipersoner og 4 orientere seg om
hvilke tilbud som finnes i kommunene. Erfaringene viser at de gjerne lar vare & ta kontakt
med kommunen for 4 f& den hjelpen de trenger.

Det ligger et stort potensial i et styrket samarbeid med primeerhelsetjenesten. Mange av
koordinatorne vi var i kontakt med under prosjektperioden var tydelige pé at det viktigste
tiltaket for 4 sikre god samhandling mellom primar- og spesialisthelsetjenesten er a utvikle
felles arenaer for utveksling av erfaringer og forventninger. Alle kommuner skal i dag ha en
koordinerende enhet for habilitering- og rehabiliteringstjenesten, en enhet som skal vaere
kontaktpunkt for samarbeid pa tvers av nivaer. Vére erfaringer er at mange kommuner enda
ikke har opprettet slike enheter. Manger er ogsa nyetablerte. Samtidig mé tjenesten bli mer
synlig og lett tilgjengelig for brukere og samarbeidspartnere. I flere av kommunene vi var i
kontakt med var det for eksempel tildelingskontor, forvaltningskontor, helse- og
velferdskontor elfer bestillerenheten som hadde funksjon som koordinerende enhet. Dette
gjorde det svaert tidkrevende 4 finne rett instans for vare henvendelser om koordinator,
individuell plan og videre rehabilitering i hjemmemiljeet.

71050 Koordinator

En fast kontaktperson kan vere en viktig forutsetning for & sikre nadvendig oppfelging og
legge til rette for at de opplever en helsetjeneste som er faglig god, samordnet, helhetlig og
preget av kontinuitet (36,71). Under fokusgruppeintervjuet rapporterte deltakerne om stor
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trygghet ved & ha en fast kontaktperson i kommunen og at det var lettere & kontakte en person
som kjente deres bakgrunn og som visste at de ville ta kontakt. Det & ha en stottespiller som
stod sterkt i forhold til andre instanser var viktig. Deltakerne forventet at kontaktpersonen
kunne gi dem svar pa det de lurte pa og hjelpe dem til & finne fram i systemet. Deltakerne
falte en trygghet ved 4 ha en person som kunne hjelpe dem til & forstd brev de mottok, gi rad
om hvordan seknader burde utformes og hjelp til & spore opp tiltak som de kunne ha nytte av,
men som de ikke kjente til selv.

Sporreskjemaundersakelsen viser at deltakerne ikke var like entusiastiske som 1
fokusgruppeintervjuet i forhold til & ha en fast kontaktperson i kommunen (figur 5-7).
Tilbakemeldinger fra deltakerne var at tilbudet om en koordinator i kommunen av den grunn
burde vere apent. At 30 prosent av deltakerne ikke var i kontakt med koordinator i lopet av
rehabiliteringsperioden kan rett og slett bety at ikke alle hadde behov for en koordinator. Flere
mente at arsaken til at 50 prosent av deltakerne ikke opplevde koordinator som en viktig
person kunne vere at de folte seg flaue over & ha behov for ekstra hjelp og stette. En av
deltakerne sa det slik: "Mange blir mott med et “hvorfor trenger du hjelp av kommunen
holdning, ingen ser at du har en kronisk lungesykdom. Mange har gatt pa sa mange smeller
med kommunen at de ikke orker mer. Noen er behjelpelige, enda fleve er skeptiske, da er det
lettere & trekke seg”. Den hjelpen og veiledningen deltakerne fikk under oppholdene pa
klinikken, tror vi kan vaere en medvirkende &rsak til at koordinator i liten grad opplevdes som
en viktig person i rehabiliteringsperioden i hjemmemiljeet. Som en spesialisert
rehabiliteringsinstitusjon har vi hey kompetanse, god innsikt i diagnose og kunnskap om
hvilke behov de unge kan ha for oppfalging. Deltakerne kan ha falt seg godt ivaretatt og fatt
det helsemessige pafyllet de hadde behov for gjennom rehabiliteringsoppholdene. Det kan ha
begrenset behovet for oppfelging fra kommunen til for eksempel regelmessig kontakt med
lokal fysioterapeut.

»

Deltakerne mente det var svart viktig at koordinator ble orientert om malsettinger og
iverksatte tiltak knyttet til rehabiliteringen. For at kommunen skulle f& mulighet til a
forberede nadvendige tiltak og tilrettelegginger etter endt rehabilitering pa klinikken, ble mal-
og tiltaksplan sendt koordinator. En av deltakerne sa under fokusgruppeinterviuet: "Def var
veldig viktig at koordinator fikk mdl- og tiltaksplanen. For oss er det viklig a vise al vi har
deltait pd et slikt godt tilbud som klinikken har, de far da se at vi gjor noe Jor & bedre helsen
vér. Folka i kommunen tror ofte ikke pé at man har veert pd rehabilitering”. Vi fikk flere
tilbakemeldinger fra koordinatorne om at de ensket seg mer informasjon om brukerne enn det
som stod p& mél- og tiltaksplanen. Det kan tenkes at det da ville vaere lettere & sc hva de
kunne bidra med som koordinator. Det ble gjort en vurdering tidlig 1 prosjektet at epikrise
ikke skulle sendes til koordinator, da vi ikke vet hvilke prosedyrer for oppbevaring av
dokumenter kommunene har. I en epikrise star det mer informasjon enn kommunen gjerne har
behov for. Vi vurderte det da dit hen at deltakerne selv informerte koordinator ut i fra det de
selv gnsket & informere de om. @nsket deltakerne at koordinator skulle f2 tilsendt epikrisen
kunne de selv ordne det gjennom fastlege eller henvisende lege.
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Flere av deltakerne rapporterte at det var sveert vanskelig & komme i kontakt med koordinator
i kommunen gjennom telefon. Det kan ogsé ha vert en medvirkende arsak til den haye
prosentandelen av deltakere som ikke var i kontakt med koordinator i lapet av
rehabiliteringsperioden i hjemmemiljoet. Flere av deltakerne som var i kontakt med
koordinator rapporterte om e-post korrespondanser som enkleste maten 4 holde kontakten pé.
At s& mange av deltakerne ikke var i kontakt med koordinator i kommunen kan tyde pa at det
ikke holder & overlate ansvaret il pasientene & ta kontakt i rehabiliteringsperioden i
hjemmemiljeet og etter endt rehabilitering. Vi tror at et mete mellom koordinator og pasient
ma aviales pa forhind. Agendaen for matet ber veere klart, legge en plan for veien videre med
utgangspunkt i mal- og tiltaksplanen. P4 den annen side kan ikke spesialisthelsetjenesten
palegge koordinator i kommunen & beramme meter etter endt rehabilitering, sé lenge det ikke
foreligger et vedtak om individuell plan. Det som uansett er klart er at de unge ber ha et sted &
ga til for 4 {4 fulgt opp mal- og tiltaksplanen etter endt rehabilitering. Det kan veere et mete
hos fastlege eller hos sykepleier pa legekontor. Istedenfor & fa "ti minutter" med fastlegen, far
de kanskje en "halv time" hos sykepleier. Erfaringene fra legegruppen pé klinikken er at flere
og flere legekontorer har ansatte sykepleier(e). Helsestasjoner kan ogsé vare et sted 4 g, Et
slikt tilbud kan vare bedre for de unge sammenliknet med gjennomgang av mal- og
tiltaksplan hos en person som "bare” blir palagt 4 vaere koordinator. Det aller viktigste er at
det er en person som har relevant kompetanse knyttet til kommunikasjon og veiledning av
unge mennesker.

7032 Individuell plan

En individuell plan har til hensikt & sikre bedre samhandling pé tvers av nivéer og sektorer.
Planen skal ogsa sikre brukere bedre kontroll med hvordan deres rehabiliteringstiltak blir
koordinert. Behovet for individuell plan hos deltakerne var lite, noe som kan indikere at
brukergruppen ikke har sammensatte behov. Det ble i prosjektperioden initiert individuell
plan for to deltakere. To deltakere hadde individuell plan fra tidligere. Var erfaring er at det er
tilfeldig om unge med rett til individuell plan far tilbud om det. Det kan virke som
kommunene vurderer lovverket ulikt, spesielt tolkningen av hva som skal regnes som
langvarige og koordinerte tjenester. Dette pavirker helt klart hvem som fér informasjon og
tilbud om individuell plan. Seknad om individuell plan ble sendt i lopet av forste opphold ved
klinikken. Etter endt rehabilitering var ingen av de to seknadene om individuell plan ferdig
behandlet ved koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering. Flere undersakelser
statter vare erfaringer om at kommunene opplever utfordringer med a fa ansatte til 4 pita seg
rollen som ansvarlig for planene (72). Rollen er gjerne lite spesifikke og de ansatte har gjerne
en oppfatning av at det er ressurskrevende (ibid). Flere av koordinatorne vi var i kontakt med
under prosjektperioden hevdet at den sterste utfordringen med & vaere koordinator for unge
sammenliknet med for eldre er at de unge stiller hgyere krav til a vacre sjef i eget liv. Flere
undersekelser poengterer betydningen av en velfungerende koordinator hva gjelder brukernes
tilfredshet med arbeidet med individuell plan, men ogsd med helsetilbudet som helhet (69).
Det kan her vaere verdt & fremheve brukerens rett pa en koordinator navhengig av om man
gnsker en individuell plan eller ikke (35). Rambell gjennomferte i 2011 en nasjonal
kartlegging av antall personer i alle aldersgrupper som har fatt utviklet en individuell plan
(73). Selv om kartleggingen ikke tok for seg unge spesielt, inneholder kartleggingen likevel
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resultater som er aktuelle for malgruppen. 60 prosent av kommunene rapporterte om at
spesialisthelsetjenesten var involvert i arbeidet med individuell plan. Dette kan vare en stor
utfordring for samhandlingen. Videre viste kartleggingen at private
rehabiliteringsinstitusjoner kun var involvert i 7 prosent av kommunene. Andelen er trolig
enda lavere for unge mennesker, da undersekelser har vist at fa private
rehabiliteringsinstitusjoner har denne gruppen pasienter (3).

7.1.4 Ressursbruk

Erfaringer fra prosjektet er at unge overhodet ikke kan vektes likt i ressursbruk som godt
voksne og eldre rehabiliteringspasienter. Malgruppen er lite homogen og det er ofte behov for
mer utredning, bide medisinsk og funksjonsmessig. Med sterre fokus pa koordinering av
tiltak og oppfelging mot primarhelsetjenesten, NAV og arbeidsgiver, satte den nye
rehabiliteringsmodellen ogsa andre krav til ressurser. Tiltak som til vanlig gjennomferes over
fire uker, ble n& gjennomfart over fem dager. Kartleggings- og utredningstiltak som til vanlig
blir gjennomfort i lopet av den forste uken, ble na gjennomfert i lepet av de to forste dagene.
Uten tilstrekkelige ressurser kan den nye rehabiliteringsmodellen bli vanskelig 4 gjennomfere
pa en god og forsvarlig méte. Etter et par uker med inntak av deltakere fant vi ut at
rehabiliteringsmodellen krevde mer ressurser enn forventet. Som en konsekvens ble det
bestemt ferre innleggelser samtidig. Vi gikk fra et inntak pé fire deltakere, til to deltakere om
gangen.

Det er vanskelig & si noe fast og konkret om tidsbruk knyttet til rehabiliteringsmodellen for de
ulike faggruppene. Tidsbruk avhenger bade av fagperson og pasientcase. Beregningene kan
ikke anses som fullstendige og er kun ment som en veileder for etablering av nytt
rehabiliteringstilbud til unge med lungesykdom. Det er ikke gjort beregninger av tidsbruk
knyttet til sykepleiefaglige arbeidsoppgaver, da disse i hovedsak ble dekket av
prosjektmedarbeiders stillingsprosenter (jfr. kap. 4.0).

Telefonkarilegging og telefonoppfalging

Tidsbruk for telefonkartlegging for oppstart av rehabiliteringen ble beregnet til & veere i
giennomsniit | time og 30 minutter per deltaker. Tidsbruk for telefonkontakt med
tildelingskontor/koordinerende enhet for opprettelse av koordinator ble beregnet til & vaere 45
minutter. Tidsbruk for telefonoppfolging i rehabiliteringsperioden i hjemmenmiljeet ble
beregnet til & veere 1 gjennomsnitt 1 time og 10 minutter per deltaker, 40 minutter for
koordinator. Tidsbruk for telefonoppfelging tre méneder etter endt rehabilitering ble beregnet
til & vaere 1 gjennomsnitt 60 minutter per deltaker.
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Lege
Tidsbruk pa to deltakere per uke ble beregnet til & vaere 10 timer, inkludert for- og etter
arbeid.

Fysioterapeut
Det var knyttet en fysioterapeut i 20 prosent stilling til prosjektet. Tidsbruk pé to deltakere per
uke ble beregnet til & vaere 10 timer, inkludert for- og etterarbeid.

Psykolog

Totalt 16 deltakere (52 %) ble henvist psykolog under oppholdene pa klinikken. 4
henvisninger (13 %) var knyttet til oppfelgingssamtaler ved andre opphold. Totalt 14
deltakere (45 %) fikk individuell oppfelging med psykolog. Tidsbruk per deltaker bie
beregnet til & vaere 1 time og 30 minutter, inkludert far- og etterarbeid.

Sosionom

Totalt 20 deltakere (65 %) ble henvist sosionom under oppholdene pa klinikken. 8
henvisninger (26 %) var knyttet til oppfelgingssamtaler ved andre opphold. Totalt 19
deltakere (61 %) fikk individuell oppfelging med sosionom. Tidsbruk per deltaker ble
beregnet til & vaere 2 timer og 30 minutter, inkludert for- og etterarbeid.

Klinisk ernceringsfysiolog

Totalt 26 deltakere (84 %) ble henvist klinisk erneringsfysiolog under oppholdene pa
klinikken. 6 henvisninger (19 %) var knyitet til oppfalgingssamtaler ved andre opphold.
Totalt 24 deltakere (77 %) fikk individuell oppfolging med klinisk ernaringsfysiolog.
Tidsbruk per deltaker ble beregnet til & veere 1 time og 20 minutter, inkludert for- og
etterarbeid.
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7.2 Resultater

Resultater fra prosjektperioden, samt data fra inneliggende pasienter i perioden 2006 til 2011
viser at det er en overvekt av unge voksne kvinner som kommer til klinikken. Det er
vanskelig & si noe konkret om arsakssammenhenger, men tidligere studier har vist at menn har
hoyest prevalens av astma fram til tendrene, deretter er det jentene som har heyest prevalens
(74-76).

7.2.1 Utdannings- og arbeidssituasjon

Utdanning er naturlig nok en nekkelfaktor for tilgang og posisjon i arbeidslivet. Véare
resultater viser at de unge som kommer til klinikken generelt sett har et lavt utdanningsniva.
42 prosent av prosjektdeltakerne hadde ungdomsskole som hoyeste fullferte utdanning. Det er
noksa skremmende tall, sett i lys av en gjennomsnittsalder pd 23 ar. Funnene samsvarer godt
med undersekelser som har vist at tre av ti elever dropper ut av videregéende opplering (70).
Nordens Velferdscenter registrerte i 2009 at én av fem unge mellom 20 og 24 ér ikke fullforte
videregaende oppleering (77). I Norge er det bred politisk enighet om at arbeid er viktig for
folkehelsen. Ved & arbeide gjennomgér de unge en selvstendighetsprosess, samtidig som det
er en ytre forpliktelse til & bidra til og yte sitt til samfunnet. Arbeid er en viktig arena for
selvrealisering, mestring og sosialt fellesskap. Arbeidsleshet er forbundet med darligere helse,
darligere mental helse, flere medisinske konsultasjoner, flere sykehusinnleggelser og hayere
forbruk av medisiner (23). Hayere sykelighet blant ikke-yrkesaktive kan skyldes selve
pakjenningen det er 4 tape identitet og status (25).

Data fra prosjektet og data tilbake til 2006 bekrefter vare antakelser om at sveert mange av de
unge som kommer til klinikken stér utenfor utdanning og arbeidsliv (41 prosent av
prosjektdeltakerne, 38 prosent av pasientene i perioden 2006-2011). 16 prosent av
prosjektdeltakerne var sykmeldte mer enn fire uker ved baseline. Alle unge sykmeldte som
kom til klinikken i perioden 2006-2011 var langtidssykmeldt. Stetter vi oss til tidligere
forskning om sykefraver, viser det seg at mange av de unge sykmeldte som kommer til
klinikken har stor risiko for 4 falle ut av arbeidslivet innen fa ar. Hunskar m. fl. hevder at
sannsynligheten for 4 vende tilbake i arbeid reduseres i skende grad med lengden pad
sykefravaeret (78). En undersokelse fant at personer i alderen 18 til 30 &r med sykefraveer over
seks méneder er under stor risiko for langvarig sykefravear (79). En nylig undersekelse fant pa
sin side at astmatikere som trenger sykemelding mer enn seksten dager i lopet av et ér, stér i
sterk fare for a falle ut av arbeidslivet i lopet av fa ar (80). Forskning viser samtidig at
personer med astma har sterre behov for veiledning og tilrettelegging pé jobb sammenliknet
med lungefriske. En studie fant at personer med astma oftere far avslag pa jobbseknader, samt
oppsigelser av jobb (27). Dette vitner om at vi i sterre grad ma satse pd rehabilitering som tar
sikte pa & forbedre arbeidsevne, gjennom tett individuell oppfelging, yrkesveiledning og
arbeidstrening. Resultater fra prosjektperioden tyder pa rehabilitering av unge der utdanning
og arbeid er i hovedfokus, kan bidra til at flere kommer tilbake i arbeid (tabell 2). A hindre at
unge faller utenfor er en av de viktigste investeringene vi kan gjore. Beregninger gjort av
Arbeidstilsynet viser at astma som oppstér eller forverres pa grunn av forhold pé
arbeidsplassen koster samfunnet 1,9 milliarder kroner érlig. En undersokelse av sykmeldte
astmatikere i Midt-Norge fra 2000 til 2003 konkluderte med at 70 prosent av tilfellene var
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relatert til arbeidet, enten at astmaen var fordrsaket av eller forverret av faktorer i
arbeidsmiljeet (26). Vi har et stort potensial for bade primar og sekunder forebygging.

I Norge har andelen personer under 30 ar som blir midlertidig eller varig uferepensjonert okt
de siste &rene (5). Fra 2004 til 2008 akie antallet nye arlige uforetrygdede i aldersgruppen 18-
30 4r med 46 prosent (36). Tall fra Norges Arbeids og Velferdsetat (NAV) viser at det per 30.
juni 2012 var 9700 uferepensjonister i alderen 18-29 ér (81). Det betyr at over 3 prosent av
alle ufere er yngre enn 30 &r. En vanlig argumentasjon for vekst i antall unge ufere skyldes
darlig arbeidsmoral. Hva vet vi om &rsakene til frafall i utdanning og sykefravaer blant unge
mennesker med kronisk sykdom? Hva fremmer og hindrer arbeidsdeltakelsen?

Vi har i dag lite systematisk kunnskap om hva som bidrar til at unge mennesker med kronisk
sykdom deltar pa sentrale livsomrader som utdanning og arbeid. En undersekelse har vist at
frafall fra videregaende oppleering og i arbeidslivet méa forstas i lys av negative erfaringer som
unge mennesker drar med seg gjennom oppveksten (18). Vanskelige oppvekstsvilkar,
ensomhet, mobbing og manglende oppfelging pé skolen er sentrale forhold. Funnene har vist
at det er i forbindelse med overganger de unge faller igjennom. Overganger mellom
ungdomsskole og videregiende opplering, utdanning og arbeidsliv, samt mellom
barnehelsetjenesten og helsetjenesten for voksne (ibid). Gode overganger i unges helsetilbud
kjennetegnes av strukturerte prosesser, eksempelvis tidlig informasjon, planlegging,
koordinering, gradvis overfaring av ansvar til den unge, tydelig rolle- og
forventningsavklaring, tverrfaglig samarbeid, og at den unge har en egen kontaktperson med
ansvar for den enkelte i overgangsfasen (69). I tillegg til mélet om 4 forbedre de unges
arbeidsevne, ma malet med rehabilitering av unge voksne vaere at de i sterre grad skal klare &
giennomfore en utdanning. Vi vet at det er en klar sammenheng mellom utdanningsniva og
tilpasning i arbeidslivet. Forskning viser at yrkesaktivitet eker med utdanning og tilsvarende
er arbeidslosheten avtakende med okt utdanning (82). Betydningen av utdanning i forhold til &
komme i arbeid, ses faktisk & vaere dobbelt s4 stor for funksjonshemmede som for ikke-
funksjonshemmede (83). Ved firedrig hayere utdanning er 70 prosent av funksjonshemmede i
arbeid (19). Tallet for samme gruppe med bare videregdende opplaring er narmere 48
prosent (ibid).

Forskningen viser behov for et samlet hjelpeapparat som evner & gi individuell og koordinert
oppfelging til unge som er i ferd med 4 falle ut eller som har falt ut av utdanning og har
problemer med & komme seg inn i arbeidslivet. A 3 veiledning som bade har helse, utdanning
og arbeid i fokus, blir viktig. Samtidig forutsettes det at vi tilbyr rehabilitering i en tidligere
fase av sykdommen enn det som har veert praksis til né (32,84-86). Vi mener at klinikken bar
legge til rette for & senke aldersgrensen fra 18 ar til 16 &r. Vi ma fange opp unge som er 1 ferd
med & falle fra tidligere, gjere noe for problemene vokser seg store. Jo tidligere oppfelging, jo
storre er sannsynligheten for 4 komme tilbake. 1 stedet for & rette alt for mye ressurser pé
brannslokking, ber innsatsen i stotte grad rettes inn mot samfunnsarenaer hvor unge er gnsket
4 delta pa. Forskning viser at tiltak direkte rettet mot det reelle arbeidsliv og
utdanningssystem generelt er mer vellykket enn tiltak rettet mot unge som bar falt ut. Ikke &
ha fullfert utdanning eker risikoen for utenforskap betydelig, og de unge opplever at tiden
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jobber mot dem mens de samler pé nederlag (70). 16-17 &ringer som ikke er i utdanning eller
arbeid har tte til ti ganger sterre risiko for 4 vaere arbeidslese ti ar seinere (87).

Det er godt kjent at sykefravar hos personer med kronisk sykdom skyldes sammensatte
problemstillinger. For astmatikere er det ikke nedvendigvis lungerelaterte begrensninger som
medforer sykefravaer, men tilleggskomplikasjoner som psykososiale faktorer (88). Studier har
konkludert med at innstilling til arbeid og omstillingsevne var mer avgjerende for
arbeidsnzarveer enn personens spesifikke astmaplager, og at helsepersonell burde vaere mer
opptatt av personens innstilling og mestringsevne (27,89-90). I en rapport utgitt av SINTEF
forteller to tredeler av unge trygdemottakere at de anser sine muligheter for 4 komme inn pa
arbeidsmarkedet som darlige (30). For & komme ut av en slik situasjon oppgir mange av disse
at de trenger 4 styrkes psykisk og fysisk (ibid). Dette samsvarer med véare erfaringer om at
unge lungesyke har behov for & & kartlagt egne ressurser og fa okt trygghet til & teste egne
grenser. Det kan synes som at et eksplisitt fokus pd & styrke troen pa egne ressurser og grad av
motivasjon kan forbedre resultatene av rehabilitering (91 -93) og for oppfelging av iverksatte
tiltak etter endt rehabilitering (92). En studie fant at astmatikere som har opplevelse av liten
kontroll pa jobb, hva gjelder fatigue og tung pust, ekte sykefravaret (94). Manglende kontroll
pa fatigue var mer avgjerende enn kontroll p& tung pust (ibid). Funnene understetter vare
erfaringer fra egen praksis om at sykdommens alvorlighetsgrad ofte ikke er det mest
avgjerende for utfallet av rehabiliteringsprosessen og arbeidsstatus, men at andre faktorer
ogsa spiller inn.

@yeflaten m.fl, fant at viktigste risikofaktor for ikke 4 komme tilbake i arbeid etter
langtidssykmelding var redsel for & komme tilbake i arbeid (94). Det ble samtidig funnet en
sammenheng mellom redselen for & komme tilbake 1 arbeid, subjektive helseplager og
utdanning. Suksesskriterier for 4 komme tilbake i arbeid var motivasjon og
mestringsopplevelse (ibid). En nederlandsk studie understreker nettopp betydningen av &
legge til rette for & ke troen pd egen mestringsevne og utvikle mestringsstrategier i
rehabilitering med arbeid som mal (31). Studien legger ogsd vekt pd viktigheten av 4 gke
kunnskapen om sykdommens konsekvenser og & fd en klar forstaelse for arbeidsrelaterte
problemer og barrierer for arbeid (ibid).

Prosjekideltakerne som var sykmeldte, hadde alle manuelt arbeid. Studier har funnet at de
som arbeider med fysisk krevende arbeid er i en risikosone for Jangtidssykemelding (95-96).
Studier har ogsé funnet at sykmeldte som har lavere utdanning har mindre sjanse for & komme
tilbake i arbeid (90,95-96). Forskningslitteraturen anbefaler tverrfaglig rehabilitering og
kontakt med arbeidslivet for 4 oppné sterst mulig grad av tilbakefaring for langtidssykmeldte.
Oppfelging pé arbeidsplassen i form av tilrettelagt aktivitet og en kombinasjon av
ergonomiske og psykososiale tiltak har vist seg 4 oke muligheten for & komme tilbake i arbeid
(97-102,27). Spesielt tett oppfelging pa arbeidsplassen gir resultater i form av gkt
arbeidsdeltakelse for sykmeldte med lav utdannelse og hey grad av manuelle yrker (97,103).
Studier har ogsé vist at det & opprette kontakt med arbeidsgiver som en del av et
rehabiliteringsprogram er avgjerende for arbeidsdeltakelsen. Da &rsaken til sykefravar ofte er
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komplekse og multifaktorelle anbefales en god og apen dialog mellom arbeidstaker,
arbeidsgiver og medisinsk stotteapparat (31).

122 Astmakontrolf

Unge lungesyke blir fulgt tett opp pa barncavdelingene, men nér de gér over i
voksenavdelingene ser vi at de ofte far darligere oppfilging og blir mer ustabile i sykdommen
sin. Erfaringer fra praksis tilsier at mange unge glemmer 4 ta den forebyggende medisinen sin,
og bare tar medisin ved anfall. Resultater viser at deltakerne totalt sett ikke hadde hatt kontroll
over astmaen siste fire uker for innkomst. Dette understetter vare tidligere erfaringer om at
unge lungesyke har et stort potensial nar det gjelder & bedre sin egenbehandling. Mange unge
oppgir at de rett og slett glemmer en del av den daglige medisineringen og kan trenge praktisk
hjelp med dette. Studier har ogsa vist at det kan veaere vanskelig for unge med astma 4 folge
opp legemiddelbehandlingen (104). [ studien ti} Cohen m.fl. husker fire av i ungdommer godt
episoder der de var si tunge i pusten at de trodde de skulle de (105). [ studien fant forskerne
en sammenheng mellom 4 ha folelsen av kontroll over sykdommen og positive holdninger til
egenbehandling (ibid). En studie har ogsé vist at forekomsten av legemiddelbruk for astma
blant alle personer under 30 &r 1 Norge var hayest hos barn og lavest blant unge voksne (106).
En relativt hey andel hentet resepter sjeldnere enn en gang i aret (ibid).

Konsekvensen av drlig sykdomskontroll kan veere flere legebesek og sykehusinnleggelser,
samt okt fravaer fra utdanning og arbeidsliv (31,107). Deltakerne hadde et gjennomsnitt pa to
fastlegebesek siste tre maneder grunnet lungesykdommen ved innkomst. Dette er noksé heye
tall ndr vi vet at personer mellom 20 og 24 ar beseker fastlegen 2-3 ganger i dret (108). Det
hevdes at personer med astma kan ha fullstendig kontroll over sin sykdom (109). Gjennom
god egenbehandling kan man forebygge forverrelser og redusere symptomer betraktelig (109-
111). En studie viste at pasientopplaering med fokus pd egenkontroll og egenbehandling
reduserte antall konsultasjoner hos fastlege og sykmeldingsdager (112). Vi har resultater som
viser et liknende menster med en reduksjon fra to fastlegebesek siste tre maneder ved oppstart
av rehabilitering til kun ett fastlegebesek i gjennomsnitt tre méneder etter endt rehabilitering.
Resultatene viser samtidig at deltakerne gér fra og ikke & ha kontroll pd astmaen siste fire uker
ved oppstart av rehabilitering til at astmaen er godt kontrollert tre méaneder etter endt
rehabilitering (tabell 3). Studier har vist at en darlig planlagt overgang mellom barn- og
voksenavdeling er forbundet med wkt risiko for at de unge ikke falger foreskrevet
medisinering (113). Motsatt viser studier at godt tilrettelagte overganger medforer bedre
sykdomsforstielse og mestring, og at de unge da felger foreskrevet medisinering og er mer
tilfredse med behandlingen (ibid).

7.2.3 Mestringsevie, helsestatus op fysisk akéivitetsniva

Mange unge handterer ikke de utfordringer det forer med seg 4 ha en kronisk sykdom. Man
greier seg, man lever videre, men man tilpasser seg i sterre grad sykdommen i stedet for &
overvinne den eller de utfordringer den forer med seg (36). Troen pd at man har kunnskap,
ferdigheter og evne til & handtere egen sykdom pé en god og forsvarlig méte, er avgjerende
for & kunne mote utfordringer i hverdagen (36,114). Forstar de unge hvorfor behandling er
viktig? Resultater tyder pé at de unge som kommer til klinikken har begynt 4 ta ansvar for

41



cgen sykdom, men mangler stette eller troen pd at han eller hun kan fa det til (tabell 3).
Deltakerne rapporterte om endret atferd etter endt rehabilitering, men at de fortsatt hadde
problemer med & opprettholde den nye atferden under stress (p=<0.001). Resultatene
opprettholdes fre maneder etter endt rehabilitering (p=0.001).

Forskning har vist at suksesskriterier for & fi personer med kronisk sykdom til & mestre de
utfordringer gjennomforing av en videregéende utdanning innebaerer, eller det & komme
tilbake i arbeid og bli vaerende i arbeid, er & iverksetic rehabiliteringstiltak rettet mot & gke
troen pa egen mestringsevne (31,89,93-94). Qyeflaten m.fl. har funnet at lavere grad av
mestringsevne er et kjennetegn hos langtidssykmeldte (94). Resultater fra prosjektet viser at
de unge som kommer til klinikken ikke har en spesielt sterk tro pd egen mestring (tabell 3).
Troen pd egen mestring oker etter gjennomfert rehabilitering (p=0.001) og tre maneder etter
endt rehabilitering (p=0.005). Vi har grunn til 4 anta at den positive forskjellen fra baseline til
tre maneder etter endt rehabilitering ville veert enda sterkere med heyere svarprosent ved siste
maletidspunkt. Egen tro pa bedring og arbeidsforhet, samt falelse av kompetanse, har vist seg
4 veere en sterk prediktor for tilbakefering til arbeid (90,115-117). Da undersekelser har vist at
en persons forventninger til & ykkes vil veere avgjerende for gjennomfering av
livsstilsendringer (27) anser vi det som meget positivt at 70 prosent av deltakerne antok at de i
stor grad ville klare & viderefore méalene som det ble arbeidet med under rehabiliteringen. 60
prosent rapporterte om at rehabiliteringen i stor grad hadde gjort dem bedre rustet til &
fortsette 1 arbeidslivet eller fullfore utdanning (figur 10).

Deltakerne hadde en dérlig fysisk og mental helsetilstand ved baseline, sammenliknet med
referansematerialet (tabell 3). Det var en klar ekning i fysisk og mental helsetilstand etter endt
rehabilitering (p=0.009, p=0.028) og tre méneder etter endt rehabilitering (p=0.002, p=0.013).
At troen pi egen mestring eker etter endt rehabilitering og tre méneder eiter endt
rehabilitering kan tyde p4 at gode mestringsopplevelser bidrar til trivsel - til livskvalitet.
Samtidig har forskning vist at de som er mer i fysisk aktivitet ogsd har bedre livskvalitet (66).
Deltakerne hadde et hoyere fysisk aktivitetsniva etter endt rehabilitering (p=0.003) og tre
méneder etter endt rehabilitering (p=0.087) (figur 4). At det ikke var statistisk signifikant
forskjell fra baseline til tre méneder etter endt rehabilitering, skyldes nok antall respondenter
ved siste méletidspunkt. Det eksiterer i dag lite kunnskap om hvilke faktorer som predikerer
okt aktivitetsniva etter lungerehabilitering (118). Selv om deltakerne hadde en ekning 1
utholdenhet etter endt rehabilitering (p=0.000) og tre méneder etter endt rehabilitering
(p=0.000) (tabell 4), har flere studier vist at dette ikke har betydning for okt aktivitetsnivé
(15,119). Andre studier har igjen vist at aktivitetsvaner kan opprettholdes gjennom
telefonoppfalging med oppfordring om daglige gaturer og registrering av aktivitet i dagbok
(14,66).
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7.3 Markedsioring og informasjon

Glittreklinikken mottar relativt fa seknader om rehabiliteringsopphold fra unge sammenliknet
med eldre. Det ser ut til at informasjonskanaler om rehabilitering er for lite kjent. Det er til en
viss grad tilfeldig hvem som far tilgang til hvilke tilbud. Undersakelser har vist at unge i stor
grad opplever & matte finne fram til relevante tilbud og skaffe adgang til disse selv (120).
Unge Funksjonshemmede har samtidig funnet ut at hvorvidt unge far tilbud om rehabilitering,
avhenger av hvilke behandlere man kommer i kontakt med og deres kjennskap til ulike
rehabiliteringstilbud (68). Det betyr at unge i stor grad er prisgitt den enkelte tjenesteyter og
egen innsats for & fa kjennskap til cksisterende tilbud. En undersakelse SINTEF Helse gjorde
p4 oppdrag fra Helsedircktoratet 1 2005 viste at en stor andel av personer under 30 ar som fikk
innvilget midlertidig eller varig uferepensjon, ikke kjente til viktige rehabiliteringstilbud
(120-121).

Fra 2006 til og med 2011 hadde klinikken et arlig giennomsnitt pé ca. 30 pasienter, mellom
18 og 35 &r. Mange av disse var samtidig repetisjonsopphold. Over en ett ars periode fikk vi
68 soknader om deltakelse pa den nye rehabiliteringsmodellen 1 samme aldersgruppe. 20
soknader gjaldt aldersgruppen 31 til 35 ar. 8 personer i aldersgruppen 18 til 30 ar som sekte
om deltakelse ble vurdert av prosjektlege til ikke & vaere aktuelle for den nye
rehabiliteringsmodellen av medisinske rsaker. 2 seknader gjaldt personer under 18 &r. 7
personer meldte avbud tett opp til oppstart av rehabilitering (figur 1). Tallene tyder pd at det
er behov for god livsfasetilpasset rehabilitering for unge fungesyke. Rehabilitering som tar
utgangspunkt i den situasjonen de unge befinner seg i og som kombinerer dette med
utdanning og arbeid.

Hvordan nar man ut med informasjon til unge med kronisk sykdom og til dem som henviser
til rehabilitering? Det ser ut til & vaere manglende rutiner og systemer for & spre informasjon
om rehabiliteringstilbud til tjenesteytere som meter malgruppen i sitt arbeid. Selv om enkle
virkemidler for informasjon og markedsfering gjennom prosjektperioden ga positive
resultater pa kort sikt, hva gjelder antall mottatte seknader sammenliknet med tidligere ar, er
det avgjerende i fortsettelsen at det blir salt av storre ressurser retiet mot en mer strukturert
markedsforing av tilbudet. Fastleger er en viktig informasjonsformidler. Synovate
giennomforte 1 2010 en undersekelse om fastlegers oppfatninger av rehabiliteringstilbudet for
unge mennesker med kronisk sykdom (4). 1 undersekelsen oppga 48 prosent av de spurte
fastlegene 4 vaere “meget” eller ”ganske godt” kjent med rehabiliteringstilbudet for unge. 26
prosent oppga & ha “meget” cller “ganske darlig” kjennskap til tilbudet (ibid). Forskning viser
samtidig at unge har fastlegen som ferstevalg dersom de skal seke rad eller hjelp knyttet til
egen helse (69). Ennylig gjennomfert studie fant at personer mellom 20 og 24 r besoker
fastlegen 2-3 ganger 1 ret (108). Vart utvalg hadde som kjent et snitt pé to fastlegebesek
giennom en tremaneders periode. Unge kan oppleve flere barrierer knyttet til a benytte
fastlegen, eksempelvis egenandel, bestilling av time og ventetid. Dette kan hindre dem fra &
oppsake fastlegen. Utdanningssystemet kan vaere en god arena for & gi unge informasjon. En
undersekelse har vist at unge i stor grad benytter seg av lavterskeltilbud som
skolehelsetjeneste og helsestasjon (69). Informasjonen kan formidles muntlig eller i form av
brosjyrer, hefter og plakater. Deltakerne i fokusgruppeintervjuet var tydelige pé at internett er
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den beste informasjonskanalen for & ni ut ti unge. En sentral kilde til informasjon mente de
unge var nettaviser, hvor serlig Verdens Gang (VG) og Dagbladet, var kilder deltakerne
hevdet de aller {leste unge kjente til og benyttet seg av daglig.
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8.0 Budsjett

Prosjektet var todrig; med oppstart i august 2011, Prosjektet hadde et totalbudsjett pé kr.
175.500 forste r, kr. 780.600 andre &r og kr. 213.550 tredje &r. Det er innvilget totalt kr.
800.000 fra Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering. Det er innvilget totalt kr. 100.000 fra
LHL Forskningsfond. Glittreklinikken har restfinansiert prosjektet. Regnskapet er 1 skrivende
stund ikke avsluttet.

Post 2011 2012 2013
Lonn leder 50 % (inkl. avgifter etc.) 114.600 273.000 136.250
Lonn medarbeider 60 % (inkl. avgifter etc.) 136.500 327.600 27.300

Trykking, publikasjoner, kunngjeringer,
annonseringer og distribusjonskostnader 40.000 30.000 10.000

Forbruksmateriell, kontortjenester og
driftsutgifter” 60.000 110.000 30.000

Reiseutgifter, arrangement, konferanser,
meter 25.000 40.000 10.000

Totalsum 375.500 780.600 213.550

* Inklusive overhead 15 % av @vrig budsjett
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9.0 Oppsummering/konklusjon/videre plan

Glittreklinikken ber tilby unge rehabilitering der utdanning og arbeid er i hovedfokus —
kartlegging av arbeidsevne, arbeidskartlegging, betydning av miljefaktorer, optimalisering av
medisinsk behandling, trening og opplaering.

9.1 Organisering
e Glittreklinikken ber legge til rette for delte rehabiliteringsopphold kombinert med tett
oppfolging i brukernes narmiljo
e Det bor legges til rette for et startopphold pa atte til ni dager, en
rehabiliteringsperiode i hjemmemiljoet pa tre maneder, etterfulgt av et
oppfelgingsopphold pa fem dager
e Det bor gjennomfores telefonkartlegging og telefonoppfoelging i
rehabiliteringsperioden i hjemmemiljoet og etter endt rehabilitering
o Brukerne ber fa tilbud om at det opprettes en koordinator i kommunen, med
relevant utdanning og erfaring fra arbeid med malgruppen

e Brukerne ber plasseres pa et gruppeteam med inntak pa en av de ukene gruppeteamet ikke
har inntaksuke for gvrige pasienter

e Det bor legges til rette for inntak av to til fire unge samtidig
e Nedre aldersgrense for deltakelse bor senkes fra 18 ér til 16 ar

e Glittreklinikken ber utrede mulighetene for & opprette egne tilbud for unge pd tvers av
diagnoser

e Glittreklinikken ber utrede mulighetene for 4 etablere et poliklinisk tilbud for unge, gjerne
pa ettermiddag og kveldstid for & unnga fraveer fra utdanning og arbeid

9.2 Bemanning og kompetanse

e Glittreklinikken bar ansette en intern koordinator med hovedansvar for telefonkartlegging,
telefonoppfolging og samhandling med primaerhelsetjenesten og det ovrige helse- og
velferdsapparatet

e Glittreklinikken ber legge til rette for at fagpersoner som er motivert for 4 arbeide med
unge far lov til & gjore det

e Glittreklinikken ber legge til rette for opplaring av personalet i hvordan kommunisere med
unge mennesker og hva som kjennetegner deres livssituasjon

46



4.3 Markedsforing og informasjon
o Kvalitetssikret informasjon om Glittreklinikkens rehabiliteringstilbud til unge mé gjeres
bedre tilgjengelig pé internett

o Glittreklinikken bar utvikle et bedre samarbeid med regional koordinerende enhet for
markedsforing av klinikkens rehabiliteringstilbud til unge

o Glittreklinikken ber utrede muligheten for eksternt samarbeid med Norsk Forening for
Unges Helse (NFUH)
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Telefonkartlegging fire uker for rehabiliteringsstart

Presentasjon og hensikt med at vi ringer
Bekreft oppmetetidspunkt
Framkomstmiddel

Eget yngrerom tilgjengelig

Vi onsker & vite litt mer om deg og din livssituasjon slik at vi kan legge forholdene godt til
rette med tanke pé dine behov og ensker.

1.

9.

Hvordan er din nivzerende arbeids/utdanningssituasjon?
(sykemeldt, fravaer, arbeidsavklaringspenger, kontakt med arbeidsgiver/ BIT, NAV)

Hvis jobb:
- 1va jobber du som? IHva fungerer, hva fungerer ikke?
- Stillingsbrok?
- Antall egenmeldingsdager siste aret:
- Sykemeldingsperioder: Hvilken prosent? Hvor mange? Hvor lenge?
Ved sykemelding: Kan du si litt om hevedarsaken til at du er sykemeldt?
Hva ma til for at du kan veere i jobb?
- Mottar du arbeidsavklaringspenger?
« Er det gjort tilrettelegging pi arbeidsplassen din?
- Har du god dialog med arbeidsgiver, kontakt med BHT?

Hvor trur du at du stir i forhold til arbeideidslivet/utdanning om § ar?

Hvordan er din nivaerende familiesituasjon?
(hvordan bor du, ansvar for barn, nettverk, sivilstand)

Hva ensker du 4 bruke oppholdet til?
(medisinvurdering, trening, arbeid, utdanning, kost)

Royker du, i tilfelle ja: e du motivert for endring?
(reykenedtrapping/reykeslutt/rusmidler).

Driver du noen form for aktivitet eller trening?
(hvilken, hvor ofte, hvis nei: hvorfor ikke, hva skal til)

Har du veert i eller er du i ett behandlingsopplegg hos fysioterapeut?

Har du kontakt med noen etater i din kommune?
(BHT, NAV)

Hvordan har din helsesituasjon vzert den siste tiden (siste halviir)? Noen endringer?

10. Er det noen hensyn vi trenger & ta under oppholdet?

(allergi, fysisk begrensning, etc.)
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Vedl 1

£1. Ved Glittreklinikken har vi ulike faggrupper, du {i last oppfolging av lege,
sykepleier/hjeipepleier og [ysioterapeut, men vi har i fillegg andre [aggrupper sonu: ergo,
sosio, psylkolog, ernwringsfysiolog
Lr det noen av de faggrapper du vet at du onsker koutakt med under oppholdet?
12. Hvordan fikk da vite em tilbudet vire?

13, Er det noe du furer pi?

PEY:

Koordinator:
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Kartlegging forste opphold

1 Konununikasjon og sanser:

Livae til 4 pjere seg forstitl og forstd (skeivedlese vansker)

Livne 1l & uttrykke egne behov og opplevelser

Syn, horsel, tale

2 Kunnskap, utvikling, psykisk tilstand:

Hyvordan er det for deg & leve med din kroniske Jungesykdom?

Behov for informagjon o undervisning

Stress, belastninger, anpst, depresjon, kognitive evier

3 Andedrett og sirkulasjon.:

Hvordan ¢r pusten din?

Anfall?

Pustemonster

Tiar du infelsjoner? Hvor ofte?

Shim? TToste? Allergi?

Reyker: Hvis ja, molivagjon lor endging?

Oksygen Nei  Ja Bvt. utstyr hjemme

4, Mestring av;
Inhalasjonsteknikk
PLY-tekaikk

Hyvordan walder du pusien din?
Administrasjon av medisiner
Forstaelse av behandling:

Egenbehandiingsplan

5 Ernwering

Spisc-og drilkkevaner
Undervekt {(I3MI<20)
Overvekt (BMI >30)

Lndringer i vekt siste dr, Fivillig oller afiiviBlig:
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Spesielie behov under oppholdet

Mestring av kosthold

6. EHminasjon:

7. Hud og slimhioncer:
Kortisonhud?

Nese, are, munn og hals

8. Altiviter, funksjons status:
Mestring av daglipe akfiviteter:
Fysisk aktivitel:

Bitkjering:

Infcresser/hobbyer:

Hva liker du & gjore?

9, Smerte, sovn, hvile, velvaere.:

Akutt eler kronisk smerte

Seviproblemer? (nnsovning, oppvikning, snorking. avbragt, uthvilt ony morgen)

Hjelpemidier og evl mestring av disse?

10, Seksualitet:

11, Sosialt By og hjemmesituasjon;
Sivilstand

Antall barn:

Rolle i familien

Hvordan takier dine nasrieste din sykdom?

Boforhold, Type bolig mm:

Hvordan fungerer din bolig for deg?
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Sosialt netlverk

Misbruk av allolol og narkotika?

12. Andelig/kultivelt/Hvsstil:

13, Vi har ulike faggrupper her pi klinikken vtover de som du far fast under oppholdet, som
erpoterapent, sosionon, psykolog, ernwmringlysiolog, ¥ det noen av de faggruppenc du

onsker kontaki med ander oppholdet?

4. Hivordan or din nivierende arheids/utdanningssituasjon? Moen endringer siden vi
snaldiet sammen pd telefonen?

15, Mal for oppholdet?

Hva ey viktig for deg 4 klare § hverdagen?

Har lingesykdommen medlart endringey | hverdagen som du ansker & gjere noc med (knytiet
iil cls. jobb, hjem, kost, medisiner eller fritid)?

Hvilke utfordringer har du i hverdagen?

A1 det noen aktviteter 7 gjoremdl / hobbyer / interesser du hav sluttet med som du ensker &
gienappta?

1% det noe i hverdagen din sony du skulie enske du mestret beeie?

Ivardan kan hverdagen din bli bedre?

[ivilke mal Tor oppholdet har du? Veaer si konkret som mulig.
Finne rikiige tliak for at du skal pd mélene: va kan du selv gjore for & jobbe mol méalene

divie, Tva ansker du hjelp Gl og hvilke fagpessonenc tor du kan hjelpe deg?

63

Vedl. 2



Prosjekt "Ung og Lungesyk"

Mal og tiltaksplan for

Mal

- Hjelp til 4 strukturere hverdagen bedre i forhold til trening, kosthold og medisiner
- Sykdomslezre, fa mer kunnskap om sykdommen

- Medisinoptimalisering

- Laere sekretmobilisering og pusteteknikk

Tiltak

Lege/sykepleier:

- Bruk symbicort fast morgen og kveld. Husk alltid munnskylling etter bruk av symbicort.

- Bruk ventoline sammen med saltvann. Bruk alltid dette om morgenen for a fa opp
sekret. Vent 15-20 minutter fgr du tar symbicort.

- Bruk egenbehandlingsplanen, spesielt ved forverrelser

- Bruk Ventoline disk. alltid fgr aktivitet og annen fysisk aktivitet

- PEF-maling er et viktig verktay for & felge med pa din astma. Mélingene kan si noe om
behovet for endring av medisindose og for a bli kient med hva som farer til
astmaforverring/ustabilitet. Like viktig som PEF-malinger er selvfglgelig symptomene
dine. Du har ikke malt PEF sa mange dager far utskrivelse na. Det er derfor viktig at du
fortsetter malingene minst 2 ganger hver dag i de 3 manedene til du kommer tilbake hit.
Pa grunnlag av de malingene vil vi vurdere egenbehandlingsplanen igjen da.

- Du kan ogsa bruke PEF-kurven som en loggbok for og fare opp symptomer og hva du
tror kan ha medfart en forverring av astmasymptomer og/eller endring i PEF

- Ta selv kontakt med kontaktperson i kommunen n n

Fysioterapeut:

- Tren 3/uke, tilpass dette etter sykdomstilstand/obstruksjon/sekretproblematikk.
Falg utholdenhets- og styrketreningsprogram. Turgding.

- Sekretmobilisering morgen og kveld, etter bruk av forstgver

Klinisk ernaeringsfysiolog:

Nar det gjelder dine reaksjoner pa malt, er det viktig & fa klarhet i om det dreier seg om

en allergi eller intoleranse. De symptomene du beskriver kan minne om en

melkeproteinallergi, men ta dette opp med fastlegen for videre utredning. Fyll ut

kostdagboken og send den til meg innen neste opphold.

- Husk regelmessige maltider, gjerne hver 3. eller 4. time. Du fikk konkrete tips og rad
om hvordan en dag kan se ut.

- @k inntaket av frukt og grent

- Tilskudd av kalsium og vitamin D hvis du ikke klarer & ske inntak av
melkeprodukter/alternativer til melk.

Kontakipersanatipa ilitireleinikken:
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Vedl. 3

s U — iy % oy

Prosjekt "Ung og Lungesyk"

Sosionom:

- Kontakt PPT og fa dokumentet som bekrefter din dysleksi og bruk denne for a fullfare
lastebillappen - ordne med muntlig teoripreve

- Ta opp med din veileder i NAV om muligheten for at NAV bekoster arbeidstrening for
deg, for eksempel i bedriften n n

- Ta med deg en legeattest og be tannlegen vurdere om den problematikken du har i
munnhulen er relatert til helsesituasjonen din. Be om enn spyttprave for a avklare
munntarrhet. Tannlegen skal ha oversikt over regelverket i Folketrygden i forhold til om
pehandlingen du trenger er refusjonsberettiget eller ikke.

Hovedtiltak:

- Bruk symbicort fast morgen og kveld. Husk alltid munnskylling etter bruk av symbicort.

- Bruk ventoline sammen med saltvann, Bruk alltid dette om morgenen for & fa opp
sekret. Vent 15-20 minutter fer du tar symbicort.

- Bruk egenbehandlingsplanen, spesielt ved forverrelser

- Bruk Ventoline disk. alltid for aktivitet og annen fysisk aktivitet

- Husk PEF-malinger

- Falg utholdenhets- og styrketreningsprogram
- Sekretmobilisering morgen og kveld, etter bruk av forstgver

- Ta opp med fastlegen videre utredning av allergi eller intoleranse
- Husk regelmessige maltider

- Ta opp med din veileder i NAV om muligheten for at NAV bekoster arbeidstrening
- Ta med deg en legeattest og be tannlegen vurdere om den problematikken du har i
munnhulen er relatert til helsesituasjonen din

Kontaktpersanasiparaditirelokinikken:
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Kartlegging andre opphold

Hvor langt har du kommet i forhold til de ulike milene du satte deg i starten av forste

oppholdet her pi kliniklen?

For de milene du har nidd under oppholdet:

Ilva kan du gjere nir du kommer hjem for & unnga 4 falle tilbake til utgan gspunktet du hadde

for oppholdet her?

Hva ensker du videre hjelp til av de ulike fagpersonene pa klinikken for du drar hjem?

For de milene du forelopig ikke har nadd under oppholdet:

Hva gjenstdr for & na malet?

Hva kan du selv gjore for & na malet ditt?

I1va ensker du videre hjelp til av de ulike fagpersonene pé klinikken for du drar hjem?
Ivordan har du tenkt & jobbe videre mot malet nar du kommer hjem?

Bor mélet justeres for du reiser hjem? Har du satt deg nye mél?

Hvordan har din helsesituasjon vaert de 3 mnd du har veert hjemme:
Hvordan er pusten din?

Anfall?

Pustemenster

Variasjoner i forhold til PEF

[ar du hatt infeksjon(er)?

Slim? Hoste? Allergi?

Mestring -Hvordan takler du pusten din?

Royker: Ilvis ja, er det noen endring siden foste opphold?
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BAKGRUNNSINFORMASJON

Dette sparreskjemact har til hensikt & fange opp noen bakgrunnsopplysninger.

Hverl sparsmél skal besvares ved & sette ell kryss i rubrikken som passer besl for deg.

Pa spersmal nummer 1, skriver du inn fodselsér.

1. I hvilket ar er du fodt?

2. Kjonn:
Mann [ ] Kvinne []

Annen familie/slekt

3. Hvem bor du sammen med? (seit ett eller flere kryss)
Ektefelle/samboer O
Barn/svigerbarn L]
Bor alene Il
Saster/bror ]
]
0

Andre

4, Hva er din sivilstand?
Gift/samboende
Ugift/ikke samboende
Enke/enkemann

Skilt

EIEREEYE

Separert

5. Har du barn?

Ja[] Nei[]

6. Hvis du har barn, hvor mange barn har du daglig ansvaret for innenfor folgende

aldersgrupper?
0-5 ar 6-10 ar 11-15 ar
(antall) (antall) (antall)
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7.

8.

11,

_Hvis du or under ufdanning, hva nidanney du deg {il?

Fiva slags arbeidssituasjon hay dundt? (seit el eller [lere kryss)

Lonnet arbeid ]
Sykemeldt []
Under ntdanning, militcrijeneste i
Arbeidsledig, penmitier [}
Arbeldsavidaringspenper (]
Lilowelry et []

Hvis da er | arbeid, va avbeider diw med?

Fivis die or § arbeid, hvor mange egenmeldingsdager og ckstra sylecemeldingsdager

har du hatf siste 4 uker?

(antat] egenmeldingsdager) (anlail sykemeldingsdager)

Yvillen utdanning v den hoyesie du har fullfort?
Grunnskole £
Videregaende skole ]
Folkchagskole ]
Hopskole/universites, V-4 dr 7
Hagskole/ universitel, 4 dr eller mer M

ivor mye fysisk aktiviter (els. ga fur, sylle, svomme, treningsstudio) uiforer du i

jopet av en uke?

0 umer! ] -2 tmer [ 34 timer ]S timer elier mer i

. Hvor mange besok har du hait hos din fastlege grunnei din hungesyldom siste 3

maneder?

(antail)
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14, Hvor nege innleggelser pa sykehus grunnct din tungesykdom har du hatt siste 3
maneder?

(antall)

15, Htnite
lteltenig  Bnig  Verkenenig  Uenig  Tell uenig

ciler uenig
Jeg synes jeg har god nok stotte [ra

demn som str meg naw [W] D l"} i] E_}

Jey synes jeg fir god nok stetle fiz

helsepersonct] jeg moler Eul !} ] ] (]

16. Nar du viert mnlagt pa Glittrekliniliken tidligere?

Ta[ ] Neill]
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Her kommer noen pastander om hvordan du opplever din mestringsevne.

For hver pistand setter du ett kryss ved det svaret som passer best for deg.

Ett kryss for hver pistand.

i stand til & takle det

lkke Litt Noksa Helt

riktig riktig | riktig | riktig
|‘i1 'viJsejge glz;z\rf :rlltri]c; :}; :ﬁi vanskelige problemer 0 0 0 O
e o | o |o|o|a
% i[li)ee:) :r;ztlr;g:'en::%n ?ngolde fast pa planene 0 O O O
e~ | o |o|o|o

ey | B o O o
e panee® | 'n | o | @ | o
s | 5 B0 | o

?l;a?eél J;% r:gg:e’;ée; gtroblem, sa finner jeg vanligvis 0 0 - - =

"9, Hvis jeg er i knipe, sa finner jeg vanligvis en vei ut o - 0 0
10. Samme hva som hender, sa er jeg vanligvis 0 0 0 0

General Perceived Self-efficacy Scale (GSE). Espen Reysamb, 1997
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Under star noen utsagn som folk av og til bruker nar de snakker om helsen sin.
Marler i hvor stor grad du er cnig eller uenig med hvert utsagn ved # sette et kryss

under det svaret du mener passer for deg, Svaret ditt skal vaere det du mener og ikke
hva du tror legen cller andre snsker at du skal svare.
Hvis utsagnet ikke gjelder for deg kan du krysse av for "Ilkke aktuelt".

Patient Activation Measure (PAM). Judith Hibbard, 2004.
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Helt Noksa | Noksa Helt Ikke |
uenig uenig enig enig aktuelt
; .él\rl‘ir :rl]z I;ﬁﬁ?;é;"hﬂs: jeg selv ansvarlig for & ta O 0 0 O O
fzu n?(f;;oﬂgvﬂgﬁgf .Ej jfgg; rg;irn ai%ie\!indgiezs;e;gn&lingen (W (W O (W (W
2@33%31?%? ; r;;o‘r::){/z%zagﬂgﬁreiiszér? g;gptomer O 0 O £ o
eller problemer som skyldeg min helse_til_stand_
T S s B - R - - R
T e | © | B O} 8 B
e = [ o | o | oo |0
el behsteiingan s o |o|o|o| o]
Eége{? r;o;;tg:gt;iii rtll\lre[l‘ glrilseproblemene mine dreier O o O - 0
géi’see%il\‘s'?; r?;n de ulike behandlingsmuligheter for min O O 0 O 0
; gr é?ogrthfirr %Zglnéeegzcsngtﬂge endringer i livsstil som jeg O O 0 0 0
;-;Ii.nJ:gS\zitlst\;ﬂrgan jeg skal forebygge forverring av 0 - - - 0 i
pEmesEerEe o (o | o | o
s Sk aatade e tiestir o o o | o | o
stress i
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Dette sporresijenact lundler om hvordan du sex pi din egen helse. Disse
opplysningene vil hielpe osg 6l & £ vite freoxdan du hay det og hvordan da er
istand 4l § aifere dine daglige gjoremal,

Fox hveri av de folgende spovsmilene venmligst sett et kryss i den ene lubien
somi best heskadver ditf svar,

1. Sfort selt vil du si at din helse er:
“Utmerkel  Meget god  God  Noksé god Didlig |

L] [ [ [ L

2. o neste sporsmilene handler om aktiviteter som du kanskje ulfarer  Iopef av en vanlig dag.
Yy din helse shile at den begrenser dop i wifierclsen av disse aktivitetens nfi? Ivis ja, frvor mye?

Ta, Ta, WNed,
begrénser  begronser  hegrenser
meg mye meg lite meg ikke i

def hele talt
Moderaie akéiviteter som & {lydle of bord, . -
stovsuge, gi en tar eller diive med hagearbeld I [ i}
G opp frappen flere elasjer N [ {1
3,1 Inpet av den siste ulken, hiver ofie har du hait noen av de felgende prebl eor i dilt mbeid
eller i andre av dine daglige pisremdl pd prunn av din fysiske helse?
THde T Myeavi Tndelav  Latav  lkkeidet

{iden tiden tiden fiden hede tall

Du har utretiel mindre enn = = .
du hadde snsket : i N [l [ i
o0 har vaert hindect i 8 . . i
ulfere visse typer mbeid 1 I {7
elier pjgremdl
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Vedl. 5

4, 1lapet av den sisle whken, hvorofiehar du  hatl noen av de Tulgende problemer i ditt
arbeid eller § andre av dine daglige gorem & pé proum ay foled qg&g_c.;s;gij;g_111;913_19}11\(:};_(50111 for
eksompel f vare deprimert eller engstelig)?

e Myeay | Fndel av T e del
tiden tiden iden tiden hole tatl

Du har utretict mindre enn .
1 {1

du hadde suskel {l ] ]

Do har utfert whbeidel - .
mindre grandig enn vandig [ [] [ [ il

______ wken, hvor myc har simerter phvitkel ditt vanlige arbeid (gielder bide
arbeid utenfor ijemmel oy, husmbeld)

5. Tlapot av dep

T Vmdd T Mye | Svart
hele tatt mye

3 J L [ Il

6. Disse spersmilene handler em lvordan du hay fult deg og hvordan du Thar hatt det sigte ule.
For hvert sparsindl, vennligst vely det evaralicrativet som hest beskriver hvordan du harhatt
dot. Hvor ofte ] lapot av doil siste ulen har du

r"ﬁél"é“"“‘M”";}E?i{}_izﬁ"ilu w ity ildeed dot

tiden tiden tiden tiden hele tatt
¥ \ v ¥ v
\ N
|

Polt deg soliss 03 Eil M Il o 1]

harmonisk?

Hatt mye overskudd? [ [l [ i
Pt deg nodfor og [ [l [ Ll !
deprimert? n :

7. lapel av don s en, hvor ofte har dis fysiske helse elier il clsesmessipe problemer
pivirlee! div sosiale omgang {somy det i bespke venn slekininger vsv.)?

iTele Myeav | Hn diee T Tittav Jiked dot
diden tiden tiden tiden hele tatt

qansent Lzt e el Ot
) Opteone Tinst, (JROLA S

o TG, B0 el
eserved. SF-1240 iy o popistered wademan b of Red
{Morwepinn))

kit
2 .Si:m:im‘d,Nm\my’)
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Her kommer noen sporsmél om hvorledes du foler deg. For hvert sporsmil setter du
kryss for ett av de fire svarenc som best beskriver dine folclser den siste uken. Ikke tenk

for lenge pi svaret - de spontane svarene er best.

Jeg foler meg nervas og urolig

Mesteparten av tiden

3
3 Mye av tiden
" Fra tid til annen
Lo Ikke i det hele tatt
2. Jeg gleder meg forisatt over
tingene slik jeg pleide for
i Avgjort like mye
i Ikke fullt sa mye
3 Bare lite grann
. 1kke i det hele tatt
3. Jeg har en urofolelse som om noc
forferdelig vil skje
g Ja, og noe sveert ille
5 Ja, ikke sa veldig ille
i Litt, bekymrer meg lite
0 Ikke i det hele tatt ]
4. Jeg kan le og se det morsomme i
situasjoner
i Like mye n som for
i 1kke like mye na som for
3 Avgjort ikke som for
3 Ikke i det hele tatt
5, Jeg har hodet fullt av T
bekymringer
5 Veldig ofte
3 Ganske ofte
1 Avogtil -
i En gang i blant
6. Jeg er i godt humor ”‘
i Aldri )
3 Noen ganger
¥ Ganske ofte -
s For det meste ]
7 Jeg kan sitte i fred og ro og
Ijenne meg avslappet
5 Ja, helt klart
; Vanligvis
" Ikke sa ofte

Ikke i det hele tatt

8. Jeg foler meg som om alt gir
langsommere
4 Nesten hele tiden
3 Sveert ofte ]
J Fra tid til annen
o Ikke i det hele tatt
9. Jeg foler meg urolig som om jeg
har sommerfugler i magen
! Ikke i det hele tatt
i IFra tid til annen
3 Ganske ofte
3 Svaert ofte
10. Jeg bryr meg ikke lenger om
hvordan jeg ser ut
3 Ja, jeg har sluttet & bry meg
5 Tkke som jeg burde |
i Kan hende ikke nok
5 Bryr meg som for
11. Jeg er rastlos som om jeg stadig
mé vere aktiv
= Uten Lvil svert mye
5 Ganske mye
Ikke sa veldig mye |
i Tkke i det hele tatt
12. Jeg ser med glede frem til
hendelser og ting
. Like mye som for
n Heller mindre enn for
5 Avgjort mindre enn for
- Nesten ikke i det hele tatt R
13; Jeg kan plutselig fi en folelse av |
panikk
. Uten tvil svaert ofte
B Ganske ofte
; Ikke sa veldig ofte
0 lkke i det hele tatt ]
14, Jeg kan glede meg over gode _T
beker, radio og TV
N Ofte
i Fratid til annen
1, | Ikke sa ofte
. Svart sjelden

Hospital Anxiety and Depression Scale. Nasjonalt kompetansesenter for Aldring og helse, 1999.
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Vedl. 5

GKN3Kjeleg.3.10 Nijmegen guestionnaire

Nijmegen questionnaire for hyperventilation

o Vaor vermlig 4 setie ring rand( det tadlet som best beskriver hvor ofle du opplever
shike symplomer:

ALDRI SIELREN AV OG OFTE SWERT
Tl OFTE
1. Smerier | hrystet 0 1 2 3 4
2. Anspanthet 0 i 2 3 4
3. Uklart syn Q 1 2 3 4
4. Svimmeihel 0 i 2 3 4
5. Farvirring, miste kontakt 0 1 2 3 4
med virkaligheten
6. Rask efter dyp pust 0 1 2 3 4
7. Andenpd 0 1 2 3 4
8. Stramhet | brystet 0 1 2 3 4
g. Oppblast fulelse | magen ¢ 1 2 3 4
10, Prikking i fingre 0 1 2 3 4
11, Ikke kunne puste dypt o 1 2 3 4
12. Stivhet i fingre eller armer 0 1 2 3 4
13, Stivhat rundt munnen 0 1 2 3 4
14. Kaide hender eiler fotter 0 1 2 3 4
5. Hjertebank 0 1 2 3 4
16. Engstelse 0 1 2 3 4
T e e 10,012 Vergfon: " Tsie et

| Vekse A8 LT
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Vedl. 5

Regn Ut poengsummen:
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Vedlegg 6

Teit
[ disse dager er det gitt tre mineder siden du avslutiet ditd opphold ved Glittreklinikken.

| den forbindelse er vi svierl inferessert i fvordan det piv med deg. Derlor hiper vi du vil ta
deg tid til & fylle ut oy returnere vedlagie skjemacer tif oss, Det ferlger med instraksjoner for

hvordan skjemaene skal besvares. Du kjenner igjen skjemacne fra eppholdet hos oss,

Den informasionen vi samler inn gir oss kunnskap om betydningen av tilpassel rehabilitering
for ungzdonm og unge voksne med fungesykdom og hvilke former for opplalging sons er

nadvendig,.

Vi ber deg vennligst reiuncre skjemacne i vedlagt svarkonvolutt snarest mulig. Advessen til

Glittreklintkken or allerede pifort, du trenger kun & sende det med posten.

Hvis du skulle ha sporsmal, ta kontakt med Frederik TTansen pa (£, 67 05 8091/911 04 356

etler Iren Kristiansen pa tf, 67 03 82 20/951 01 015

Hiertelig takls for at du tok deg (id ti} & fytle ul sporresijemaenc.

Med vennlig hitsen

Fredetil Hansen

Prosjektleder
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Ghittrekdinilken

ol aw 1AL 3ol

lHed,

Samhandting og koordincring er sladig tilbakevendende stikkord innen rehabilitering. |
rehabifitering av ungdam og unge voksne ser vi ekstra stort hehov for ef nal samarbeid
metlom spesialisthelsetjenesten og primaerhelsetjenesten, ikke minst hva gjelder uldanning op
arheid. Detie underbygges av brukererfaringer, som har vist at samarbeidet metlom bruker,

institusion og lokalt hjelpeapparat fungeser for darhig,

Glittreklinikken prover ul en ny rehabiliteringsmodell for lungesyke i alderen 18-30 ér. Bt av
effelimilene er nettopp & wtvikle bedre samhandiing pd tvers av behandlingsnivier og
sekiorer, | den forbindelse hav Glitrekliniideen vaert i kontakt med deg/dere for & 18 oppretiel
en koordinator/ kontakiperson (il en av vire deltakere.

For 4 #4 okt kunnskap om hvilke fermer for samarbeid og sambandling som fungerer, biper v
at du vil T deg d 614 Tylle ut vedlagt sperreskjema. Utiyit sporreskiema kar retumneres til
denne e-postadressen, frederil hansen(@glitrekliniicken no

Hjertelig takk for at du tok deg tid ) & fylle ut sperreskjemaet.

Med vennlig hilsen
Frederik Hansen
Prosjcktleder

Gilittreklinikken, LHL Melse AS

TIEGTOSBOO1/D 104356
Pl 104 Anchy, 1485 [akadal
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Vedl. 7

Glittreklinikken

Fodel aw L145 1tedae

—

. 11va tenker du er din rolle/hva kan du bidia med som keordinator for ungdon: o, wige
voksne med kronisk sykdom?

2

Hvilke utfordringer har du matl sem koordinator for e uv vére deltakere? Hvilke
wtfordrinper kan du tenke deg at man vil mate pd som koordinator for ungdom og unge
voksne med kronisk syladom?

Ead

TTva tenker du er de storste forskielienc pé & vere koordinator for unge mennesker
sammenliknet mad lor chdre memesker?

&

Hva mener du skal til for 4 sikre god sambandiing mellom spesialisthelsetjenesten og
primarhelsetjenesten?

h

Hva tenker du om ot syslen der kommunene har fasi(e) koordinator(er) for ungdom og
unge voksne med kronisk sykdom? Hva vil vaere fordeter og ulemper med et shik( system?

=

Hvordan oppleves kontakten du har hatt med Glitoreklinikken? Er det noe du savner?

=

Fivilke t3lbud har din kommane for ungdom og unge voksne med kronisk sykdom?

8. liar du andre kanmmentarer til 0ss?
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Vedlegg 8

Intervjuguide deltakere

Generelt om tilbudet

o Hva har vaxrt mest nyttig for dere?

e Er det noe dere savnet av tilbud?

o Hvilke forventninger hadde dere til rehabiliteringen? Bli forventningene oppfylt?

Hyvordan siloe et tilrettelagt tilbud

o Tlva mener dere at ct rehabiliteringstilbud for unge lungesyke bor inneholde? (Fa fram
refleksjoner rundt gruppetilherighet, fokus pa utdanning/arbeid, tilbud som strekker seg
over flere uker, samarbeid mellom pasient, institusjon og lokalt hjelpeapparat).

o Kunne vi lagt opp tilbudet noe annerledes? (Fa fram refleksjoner rundt mangel pd
gruppetilhorighet, mangel pé fritidstilbud). Noen har gitt oss tilbakemeldinger pé at det har
vaert for lite 4 gjore her under de fem dagene? I1va tenker dere om det?

o Tlva tenker dere om et fire ukers opphold sammenliknet med det dere har vaert igiennom
ni? Fordeler/ulemper. Hvem tenker dere at et fire ukers opphold passer for? Hvem tenker
dere at denne modellen passer for? Hva er den ideelle tiden pé et rehabiliteringsopphold?

Telefonkartlegging/ telefonoppfelging
o Iren ringte dere for dere kom til klinikken forste gang. Hva tenker dere om det?
o Tren ringte dere etter to maneder rehabilitering hjemme. Hva tenker dere om det?

Koordinator

o Hva synes dere om 4 f tildelt en fast kontakiperson i kommunen? Fordeler/ulemper.

e Hva har dere gjort av avtaler med kontaktpersonen?

o Har samarbeidet med kontaktperson fungert? Iva har fungert, hva har ikke fungert?

o Pa sporreskjemaene dere har fylt ut under oppholdene her, rapporterer flertallet at
kontaktpersonen i kommunen ikke har vaert en viktig person etter hjemreise fra klinikken.
Ilva tenker dere om det? Betyr det at & fi tildelt en fast kontaktperson 1 kommunen ikke er
nodvendig?

e Kunne vi gjort noe annerledes?

Miloppnéelse

o Hvilke malsettinger satt dere for rehabiliteringen? Hva ensket dere & oppna med
rehabiliteringen?

o Ble malene nadd? Hvis ikke, hva tenker dere er arsaken il det? Tar malene blitt nédd i
tiden etier rehabiliteringsperioden?

e Fikk dere tilstrekkelig hielp til 4 na malene? Ivis ikke, hvordan kunne vi ha vaert til bedre
hjelp for dere?

o Har rehabiliteringen gjort dere bedre rustet til 4 fortsetie i arbeidslivet/fullfore utdanning?
P4 hvilke méater?
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Vedl. 8

o Noen av dere har fullfort rehabiliteringstilbudet. Tvor stiv deve nd? Hva tenker dere al dere

trenger av opplalging videre?

Markedsioring,
e K linikken hari Mere & slitcmed & 8 inn personcy mellom 18§ og 35 4r. Har dere noen tips
il hvordan vi kan informere om tilbudet vart? Mvordan ndv vi ut til de unge?

Diverse

e Pa sperreskjemaer dere fylte vt ved innkomst ti forste opphold her, viste det seg al
flertallet rapporterte om darlig kontroll pd sin astma {siste fire uker). Flertallet har
rapportert om det samme cller endl rehabilitering (ved utreise andre opphold). Hva tenker

dere om det?
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Vedlegg 9

Intervjuguide ansatte

Genereli om modellen
o lvilke ufordringer opplever dere med praksismedellen?
o Hvaer fordelene med en slik praksismodell?

Ressurser/ organisering

¢ Pleieenesten: Tanken er dere skal ta alle sploppgaver, samt de oppgavene som lren har
fatl il 0, hvis denne modellen blir en del av daglip drifi. 1va tenker dere rundl
arbeidseppgaver som kartlegging for, mellom og ctter, egenbehandling, milt og Giaksplan
ete. [Hvordan lese arbeidsoppaavenc i forhold Gl tilgjengelige ressurser?

e Lege/lysivterapeut: Hva teaker dere om sGliingsprosenter? [vitke ressurser kreves?
Organisering? Skal yngre legges pa tcamlege og teamfysio?

& Sosienom/Brmaringslys: Hvitke utlordringer har dere hatt § foshold til ressursbrok og hvordan

ser deve pa muligheten il a gi et godt tlbod vien tlrettelepgingfokie ressarser?

Hvordan sikre of tilrettelagt tithud

o [Jva mener dere at el rehabiliteringstilbud Tor unge Tungesyke bor inncholde?

e Kunne praksismodellen (straklur og innhold) viert lagt opp annertedes? Hva ville vazrt det
ideelle tilbud (struktor og innhold)?

o Ivem tenker dere at denne modellen passes for?

Koordinater og samarheid

o lva tenker dere er hensikien med en koordinatos?

o vordan [ Gl et godi samarbeid med lokalt hjelpeapparat”

o P4 sperreskjemacnc rapporierer flertallet al kontakipersonen i kommunen ikke har vaert en
viklig person elter hjemreise fra klinikken. Hva tenker dere om det? Beyr detal A Fildeht
en fast kongakiperson § kommunes ikke er nadvendig?

o Kunne vi glort noe annerfedes? Forstag i andre kartlegpingstiltak? forberedelser for
innkomst?

Telefonkartlegging/ telefonopplolging

o |lva tenker dere om en kartlepging for innkomsi?

e Tlva tenker dere om (elefonoppivlging {eller Rjomreise)?

o Vorstag Gl andre kartleggingstiltak/ Jorberedelser for innkomst? Forslag il andre
opplelgingstiliak?

o Brukes de? Leser dere kartlepgingen?

o Hvem skal wilore kartleggingen hvis detie blir en del av daglig drift?
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Vedl. 9

Markedsforing
e IKlinikken har i flere ar stittmed 4 14 inn personer mellom 18 og 35 &r. Har dere noen tips
1l ivordan vi kan informere om tilbudet vir? Hvordan név vi ut til de unge?

Diverse

o Det ser ut Gl at pasientenc blant annet har bedre selvopplevd mestringsevie efter endt
sehabilitering. Videre viser forelapige resultater at pasientene rapporterer om darlig
kontrolf pa sin astma (siste fire uker) ogsd etter endy rehabilitering. Mva fenker dere om

det?
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Vedlegg 10

Oversikt over markedsforingstiltak

- Redaksjonelle omtaler i:
- AstmaAllergi medlemsblad
- Det Nytter
- LHL Nyhetsbrev
- Muskelnytt

- Annonser i:
- Dagens Medisin, nett og papir
- AstmaAllergi medlemsblad

- Presentasjon av rehabiliteringsmodellen/klinikkens arbeid med unge voksne pa:
- lungepoliklinikk for lungesykdommer og allergi, Oslo Universitetssykehus, Ulleval
- lungepoliklinikk for lungesykdommer og allergi, Oslo, Universitetssykehus, Aker
- lungemedisinsk poliklinikk for barn, Rikshospitalet
- lungepoliklinikk for lungesykdommer og allergi, Akershus Universitetssykehus
- klinikk for allergi og luftveissykdommer (KAL)

- Foredrag om rchabiliteringsmodellen/klinikkens arbeid med unge voksne ved:
- seminar om ungdomshelse, Unge Funksjonshemmede, 2011
- seminar om ungdom, utdanning og arbeid, NAV Akershus, 2012
- seminar om arbeidsrettel lungerehabilitering, Glittreklinikken, 2012

- Informasjonsbrev, brosjyrer og visittkort er sendt til:
- fastleger i Oslo og Akershus
- medlemmer av Lunger i praksis
- medlemmer av LHL
- NAV kontorer pa landsbasis
- fylkeskoordinatorer i NAV
- tidligere yngre som har veert innlagt pé klinikken
- landets hagskoler og universiteter/studenthelsetjenesten
- helsestasjoner i Oslo og Akershus
- Beitostolen Helsesportsenter

- Informasjonsbrev og brosjyrer er sendt med epikriser fra klinikken

- Brosjyrer og visittkort er i flere omganger lagtut ved:
- apotek 1 Nittedal og apotek | Hagan
- legevakten i Oslo
- Oslo Barne- og Lungelegesenter
- lungepoliklinikker hvor tilbudet er presentert
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Vedl 10

- Stand pd
-« Oslo City, 2012
- klinikkens jubileuwmsdag, 2011
- rehabiliteringskonferansen i Trondheim, 2012
~ NSF FLU fagmate, 2012
- hospiteringsdager, Cittrekiinikken

- Facebook {ung i tokus)

- Hiemmeside (ungifokus.noe)
- KILAR prosjekiets hjemmeside (karprosjckictno)
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Vedlegg 11

Glittreklinikken

3075w Lol Helze

| Gfittrebliniiden LHL Helie a5

| I rephr0aBoag | g 127 €737 33 44
eokiaC esse: E7 L wveien 3 3l
1475 Haeags

Ung og lungesyk?

Kontaktpersoner
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TIL LEGEN

Nytt spesialtilpasset
rehabiliteringstilbud for
ungdom og unge voksne
med kronisk lungesykdom

Er du i kontakt med
lungesyke i alderen
18-30 ar som star i fare
for a falle ut av skole,
arbeid eller sosialt
nettverk?

Glittreklinikken startet hgsten 2011 et todrig
prosjekt hvor vi prover ut en ny
rehabiliteringsmodell.

* Vi gnsker & bidra til at flere unge voksne
med kronisk lungesykdom mestrer
hverdagen og deltar p viktige arenaer
som arbeid og utdanning

* Vignsker & utvikle samhandlingen
mellem Glittrekiinikken og forstelinjetjenestens
helse- og velferdsapparat

* Vi gnsker 3 utvikle et likeverdig
renabiliteringstilbud for mennesker
med kronisk lungesykdom - uavhengig av alder

Vedl. 11

Vi tilbyr:

* et startopphold ved
Glittreklinikken pd 1 uke

* en rehabiliteringsfase i hjemmenmiljzet
pd 3 mdneder i samarbeid med
farstelinjetjenesten

* et sluttopphold ved
Glittreklinikken pa 1 uke

Soknadsskjema finnes pa nettsiden:
www.glittreklinikken.no

vewrw glittrekdinikicen.no
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Vedl. 11

ngesyk? Vi till?yr ungdom

i - testing / medisinvurdering
B - trening

- undervisning

- sosiale aktiviteter

e ATl . Hudl

www.glittreklinikken.no
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Vedl. 11

Glittreklinikken

En del av LEL Halse

UNG OG LUNGESYK?

Nytt spesialtilpasset rehabiliteringstilbud for
ungdom og unge voksne med lungesykdom

Glittreklinikken tilbyr en
funksjonell modell for
rehabilitering av unge
voksne med lungesykdom
i alderen 18-30 ar.

Vi tilbyr et startopphold
ved klinikken pa 1 uke,
en-rehabilite_ringspetiode
i hiemmemiljget pa

3 maneder og et
sluttopphold ved
klinikken pi 1 uke.

Medusinsk utmdmng.
_medisinvurdering,
- sykdomslaere, trening
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I REK

: b REGIONALE KOMITEER FOR HEDISINSK 0G HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Ragion: Saksbehandler: Telefon: Vir dato: Vér referanse:
REK ser-gst Jorgen Hardang 22845516 23.12.2011 2011/2311/REK
sar-ast A
Deres dato: Deres referanse:
01.11.2011

Vir referanse ma oppgis ved alle henvendelser

Frederik Hansen
Glitteeklinikken

2011/2311 A Sprenge noen grenser, sette noen grenser

Vi viser til ssknad om forhandsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjckt. Soknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk i motet 08.12.2011.

Prosjektleder: Frederik Iansen

Forskningsansvarlig: Glittreklinikken

Glittreklinikken vil prave ut en ny rehabiliteringsmodell for lungesyke med starre fokus pa arbeid/utdanning
og et utvidet samarbeid med forstelinjetjenesten.

Milgruppen er unge med kronisk lungesykdom mellom 18 og 30 dr, og vil innebaere at 4045 deltakere far
et startopphold ved Glittreklinikken pa 1 uke, en rehabiliteringsperiode i hjcmmemiljoct pd tre méneder og
et sluttopphold ved Glittreklinikken pé 1 uke.

Deltakerne vil gjennomga rutincundersakelser som innebaerer registrering av hayde og vekt, blodpraver,
rentgen thorax, spirometri med flow-volum-kurve, Body Box for TLC (total lun gekapasitet) og RV
(residualvolum), og diffusjonstest for CO (karbon monoksyd)

Hensikten med prosjektet er 4 etablere et nytt tilbud for lungesyke og ikke primert & frembringe ny
generaliserbar kunnskap. Deltakerne far falgende informasjon: "Dine fordeler vil vaere al du fir tettere
oppfalging con ordinwrt rehabiliteringsopphold og tettere samarbeid med din kommune i arbeidet med &
oppnd dine mélsettinger.”

Gjennomfaring av opplegget cr mer systematisk enn vanlig og pasientene fir en tetlere oppflolging. Det
benyttes etablert metader for diagnostisering og behandling,

Prosjcktslutt er planlagt til 31.7.2013,

Komiteens vurdering

Komiteen oppfatter det slik at hensikten med prosjektet er & prove ut ¢t opplegg for rchabilitering av en
pasicnlgruppe ved hjelp av kjente metoder som fysisk aktivitet og samtalegrupper. Elterpi skal en evaluere
effekten av tiltaket "hva som har veert nyttig og hva som kunne ha vart gjort annerledes under oppholdet
Tiltak av denne typen faller utenfor helseforskningslovens virkeomrade og kan gjennomfares uten
godkjenning av REK.

Besoksadrosse: Telefon: 22845511 All posl og e-post som inngar i Kindly address all mail and

Gullhaug torg 4 A, E-post: saksbehandlingen, bes e-mails to the Regional Ethics

Nydalen, 0484 Oslo post@helseforskning.elikkom.no  adresserl lil REK ser-psl og Committee, REK sar-gsl, not to
ikke til enkelte parsoner individual staff

Web:
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Vedlegg 13

Sprenge noen grenser, sette noen grenser

Forespeorsel om deltakelse i utviklingsprosjektet

Tilpasset rehabilitering for unge voksne med kronisk lnngesylkdom
“Sprenge noen grenser, seite noen grenser”

Bakgrunn og hensikt

Dette er el spersmél til deg om 4 delta 1 el utviklingsprosjekt for & 1a mer kunnskap om betydningen av
et tilpasset rehabiliteringsprogram for unge voksne med kronisk lungesykdom. Glitireklinikken onsker &
prove ut en ny rehabiliteringsmodel] som har sterre {leksibilitet i forhold til et fire ukers
institugjonsopphold, sterre fokus pd arbeid og utdanning - og et utvidet samarbeid med
furstclinjetienesten. Malgruppen er unge med kronisk lungesykdom mellon 18-30 dr. Glittreklinikken
er ansvarlig for progjekiet.

Hva innebaerer prosjcktct?

Vi tilbyr el startopphold ved klinikken pd | uke hvor medisingk utredning, medisinvurdering,
sykdomslzre, trening og kasthold vil veere i folns. Du vil devetter ha en rehabiliferingsfase i
hjemmenmiljeet pd 3 maneder | samarbeid med hjelpeapparatet i din kommune for du far et sluttoppliold
ved klinikken pd | uke. Du vil ber giennomgd nye atredninger og tester, samt 18 tett oppfolging 1
forhold it veien videre ndr du kommer hjem.

Du vit £ utdelt ¢f sett med spatreskjema med avkrysningsrubrikker sont du fyller ut ved oppstart av
oppheldet, sannne sett tyies ut ved avslutning av andre opphold, Du vil ogsd (3 en telefonsamiale etter
2, 5 méneders rehabilitering hjemme for & kartlegge arbetds- eller utdanningsstatus, sykdonsstatus oy
tysisk aktivitetsnivi.

Alle som deltar 1 prosjektet blir forespurt om & deita i progjekiet. Dersom du ikke ansker & delta i
progjekiet vil du £3 tifbud om ordinat institugjonsoppheld pa fire vker.

Mulige fordeler og ulemper

Dine fordeler vil veere st du fr tettere oppfaiping enn ordingct rehabiliteringsopphold og et tettere
samarbeid med din kommune i arbeidet med 4 oppnd dine malscttinger, Spersmélene som stilles i
skjemaene kan hjelpe deg til 4 tenke over og vurdere din situagjon. Det er mange spersmal 4 svare pé,
dette kan oppleves som en belastaing, Bllers or det ingen kjente ulemper.

Hya skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensiklen med studien. Alle
opplysningene vil bli belandlet uten navn og fodselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger, En kode knytter deg 11l dine opplysninger gjennom en navaeliste. Denne vil bli oppbevart
forskriftsmessig og adskilt fra informasjon fra deg. Det er kun auloriserl personeil knyilel 1l prosickict
som har adgang i pavoelisten og som kan fimne tilbake 411 deg. Nér prosjekiet avsluttes sonuneren 2013
vil navnelister slettes og informasjon om deg anonymisercs op lagres for eventuelt scinere bruk i et
storre forskningsprosjekt.

Resultater fra studien vil bli publisert i en rapport. Det vil ikke vaere mudig & identifisere deg i
resullatene av studien nér disse publiseres.
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Vedl. 13

Sprenge noen grenser, sette noen grenser

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i progjekiet. Du kan nér som helst og uten & oppgi noen grunn trckke ditt
samtykke til & delta, Dette vil ikke 4 konsckvenser for din videre bebandling, Dersom < ensker & delta,
undertegner da samtykkeerklkeringen pé siste side, Om du né sier ja til 4 delta, kan du senere trekke
tilbake ditt samtykke uten at det pivirker din evrige behandling. Dersom du senere ensker 4 trekke deg
cller har spersmdt om prosjektet, kan du kontakle prosjekileder Frederil Hansen, telefon 67 05 80 00,

Yiterligere informasjon om prosjeltet finnes i kapittel A ~ widypende forklaring av fiva stuedien
inneberer,

Yiterligeve informasjon om personvern og forsilaing finnes i kapittel B - Personvern, akononi og
Jorsikring.

Samtykkeerklmring folger etter kapittel B,
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Sprenge noen grenser, setfe noen grenser

Kapittel A- utdypende forklaring av hva prosjekiet innebzerer

Kriterier for deltakelse
s Kroaisk lungesykdom
e 18-304r

Bakgrannsinformasjon om prosjekiet

Klinikken har i flere &r hatt et fire ukers rehabiliteringstilbud til wnge volsne med kronisk
lungesykdom. Mange unge med kroaisk lungesykdom har behov for en grundig kartlegging av egne
ressurser, samt {rygahet og tverrfaglip assistanse for 4 kunne nd mal om full deltakelse pd livets
viktigste arenacr. Elter flere Ars erfaving - og innspill fia brukerne, har vi seft al det er behov for sterre
fleksibilitet § forhold til Jengde og omfang pa tilbudet. Det er ogsd behov for bedre samhandling
mellom ulike nivier og etater, ikke minst i forhold til arbeid og utdanning. Videre mé det gjores bedre
kjent at rehabilitering kan veere et viktig tilbud 4] gruppen, mange vet ikke at ibudet finnes,

D vil bli orientert s& raskt som mulig dersom iy infermasjon blir tilgiengelig som kan pdvirke din
viilighet til & delta i prosjcktet, e vil bl opplyst om mudige beslutninger eller situasjoner som kan
pierc af deres deltakelse i prosiekset kan bii avsluttet tidligere enn panlagt, Du vil ikke ha noen
utgifter i forbindelse med prosjekideltaketsen,

Undersekelser
Startopphold og shuttopphold ved Glittreklinikken:

e Kiinisk underswkelse og spirometrt (pusteprave}

o Kartlegpingskjema angiiende arbeidssituasion eller utdanningssituasjon.
Maksimal arbeidsbelastning pi tredemelie (ledel av lege og laboratoriepersonell)

a

e Constant Load test (kondisjonstest som bie utfort p& tredemalle, ledet av lysioterapeut)
e General Perceived Sell-Efficacy Seale (kartleggingssijema om generell mestrinpsevine)
a S 12 {karileggingsskjema om generell livskvalitet)

o Patient Activation Measure (hindiering av egen sykdom}
o Iospital Anxiety & Depression Scale (karlleggingsskjema om angst og depresjon)

Etter 2,5 méned rehabililering 1 hiemmemiljoct fie du en telefonsamtale hvor vi kartlegger jobbstatus
cller utdanningsstatus, sykefravar og fysisk aktivitetsnivi,
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Sprenge noen grenser, setie noen grenscr

IKapittel B - Personvern, skonomi og forsikring

Personvern
Opplysninger som registreres om deg er:
s Alder og kienn
e Sivilstatus
= Utdanning og arbeid
o Langefunksjon

Glitteeklinikken ved administrerende direkior or databchandlingsansvarlig,

Rett 1 innsyn og sletting av opplysninger om deg og sletting av prover

Flvis du sier ja til & dela i prosjekiet, har du rett il d fa innsyn i hvilke opplysninger som er registrert
o deg, Du har videre rett til & {3 korrigert eventuctic feil i de applysningene vi lar registrert, Dersom
du trelker deg {ra prosjekict, kan du kreve d 13 sletlet innsamlede opplysninger, med mindre
opplysningene aflerede er inngitt i analyser eiler brukt i vitenskapelige publikasjoner,

Glonomt
Det er ingen etiske cller praktiske utfordringer knyttet (il skononi.

Forsikring
Som pasient ved Glittrekiinikken konwer du inn under pasientskadeerstatningsordningest.

Informasjon om uifaliet av prosjeltet
Du har som dehtaker rett il 4 {3 informasjon om resultatet av prosjektet,
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Vedlegg 14

Sprenge noen grenser, selic noen grenser
Samtykke til deltakelse i prosjektet

Jep cr villig 1§l & delta i prosjckiet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

e bekrefler & ha gitl informasjon om progjektet

(Signert, rotle i prosjekiet, dalo)
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