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Oppdag kolsgtidlig

— tgr du blase i det?
UUL "/,

300 000 nordmenn har kols uten a vite
om det. Ta kolstesten!

Forord
Prosjektet "Kolshjelpen” ble til ved samarbeid mellom lungelegene Bernt Aarli ved

Lungeavdelingen pa Haukeland Universitetssjukehus og Bjarte Nore ved Bergen
Legevakt i samarbeid med software designer Kjell Garatun-Tjeldsta. | prosjektet
gnsket vi skape oppmerksomhet rundt lungesykdommen kols. | forkant av LHL sin
kolsaksjon november 2017 utviklet vi et digitalt screeningverktgy for & fange opp

personer i faresone for kols, "Kolstesten”. Malet var & motivere denne gruppen til a la



seg undersgke av sin fastlege og ta spirometri. Det ble i tillegg laget et hjelp-til-
selvhjelp verktgy for dem som allerede hadde en kolsdiagnose, ” Sjekk din
behandling”. Kolstesten” og ” Sjekk din behandling?” ble brukt i LHLs kolsaksjon
november 2017 og har siden veert tilgjengelige pa LHL sine nettsider, pa

www.kolshjelpen.no og som applikasjon for android og iphone. Vi vil takke LHL

sentralt og Extrastiftelsen som ga oss mulighet til & gjennomfgre dette prosjektet.
Takk til LHL Bergen lokalt. Takk til ikemannstjenesten, til brukermedvirkere og alle
frivillige som har gitt uvurderlige tilbakemeldinger da vi lagde kolshjelpen.no. Til slutt
ma vi takke alle brukere av kolshjelpen.no. Vi kunne ikke ha gjort dette uten dere.

Takk, alle sammen!

Sammendrag

Kols er verdens 3.ledende dgdsarsak (WHO) og gker i omfang, ogsa i Norge. Av de
over 40 har 14% kols, de fleste udiagnostisert. Det er store mgrketall. Nasjonale
retningslinjer for behandling er utdaterte og falges ofte ikke. Det er lite fokus pa
pasientopplaering, og inhalatorer for pustemedisin brukes ofte feil. Vi snsket med
dette prosjektet a sette fokus pa sykdommen kols ved a lage et screeningverktay for
a fange opp personer i faresone for kols. Malet var & motivere denne gruppen til a la
seg undersgke av sin fastlege. | tillegg gnsket vi lage et hjelp-til-selvhjelp verktay for
dem som allerede hadde diagnosen for a kunne gi malrettede behandlingsrad pa en

interaktiv mate.

| forkant av LHL sin kolsaksjon november 2017, utviklet vi et digitalt hjelpeverktay,
kolshjelpen.no som ble lansert pa LHL sine nettsider. Kolshjelpen.no ble ogsa lagt ut
som en gratis app for mobiltelefon. Vi hadde hgye ambisjoner om a na 100 000
mennesker med prosjektet. Per desember 2018 hadde allerede 89.400 personer
benytte kolshjelpen.no. Vi klarte na et svaert publikum via internett, applikasjon for

mobiltelefon og begrensede midler.

Blant dem som tok kolstesten, havnet 55% i risikosonen og fikk rad om a bli
undersgkt av lege med tanke pa kols. | selvhjelpverktayet for kolspasienter oppga

39% & ikke vaere forngyd med sine medisiner. 30% klikket seg inn pa video om



korrekt inhalatorbruk. Kolspasienter har mye a tjene pa a veere bevisst pa egen
behandling for & oppna den beste oppfalgingen av sin egen sykdom. Selv sma tiltak

slik som a se video av riktig bruk av inhalatorer er tiltak som har bevist effekt.

Dersom identifisering av personer i risikogruppe for kols faktisk leder til at flere lar
seg undersgke av lege, vil dette kunne veere et viktig bidrag i kampen mot kols. Vi
haper kolshjelpen.no pa grunn av prosjektets starrelse har kunnet bidra til & avdekke
noe av mgrketallene ved denne sykdommen og at selvhjelpsverktgyet har veert til

glede for pasienter med kols.
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Bakgrunn for prosjektet/Malsetting
Mellom 250.000 og 350.000 personer i Norge anslas a ha kols, og de fleste er ikke engang

klar over dette selv. Ca. 20 000 mennesker far kols hvert ar i Norge. Det er den sykdommen
som gker raskest i verden og ble i 2016 rangert som verdens 3. ledende dgdsarsak av
WHO'"2. Kolspasienter pa sykehus har hayere dedelighet enn ved akutt hjerteinfarkt og flere
typer kreft>. Grunnet befolkningsvekst, aldrende befolkning og etterslepet etter
rogykeepidemien de forrige tiarene, gker kols fortsatt i Norge pa tross av at det rgykes
mindre. Kols er en folkesykdom som rammer 14% av den Norske befolkningen over 40 ar,

de fleste udiagnostisert *.

Fordi sykdommen er progressiv, bar diagnosen stilles sa tidlig s& mulig mens man fremdeles
har god reservekapasitet i lungene. Uten riktig diagnose far man ikke tilgang til behandling.
Derfor bgr mulighet for kols vurderes hos alle voksne med langvarig eksponering for skadelig
luftforurensing (vanligvis reyking, noen ganger stagv i yrkessammenheng) og de som
rapporterer vedvarende luftveissymptomer, slik som tungpust, kronisk hoste, oppspytt eller

hyppige "bronkitter”. God behandling er tilgjengelig. Reykeslutt ma fremmes. Vaksiner kan



bedre utfallet. Tilbud om og trening og rehabilitering kan gke livskvaliteten, og

pustemedisiner kan gjgre sykdommen lettere a leve med og redusere fall i lungefunksjon.

Mens internasjonale kolsretningslinjer, Global Initiative for Chronic Obstructive Pulmonary
Disease (GOLD), oppdateres arlig, er de nasjonal faglige retningslinjene for diagnostisering
og behandling av kols allerede utdatert 5 ar etter publisering i 2012 °. Det foreligger heller
ikke en konkret plan om nye oppdateringer. Kolsradet i LHL har tidligere papekt at disse
utdaterte retningslinjene i praksis heller ikke ble fulgt °. Ikke alle allmennleger har hatt
kapasitet til & lese og sette seg inn i dette omfattende dokumentet pa over 170 sider, og det
er sannsynligvis enda faerre som har fatt med seg de siste nye internasjonale anbefalingene.
Vaksineanbefalinger er endret. | tillegg har utvalg av kolsmedikamenter og inhalatorer gkt
betraktelig, sa til og med erfarne leger kan miste oversikten. Dobbelt bronkodilator
inhalatorer bestdende av en langtidsvirkende beta-agonist og en langtidsvirkende
metacholinagonist har na sentral rolle i behandlingen, og dette er medisiner som ikke engang

er nevnt i retningslinjene fra 2012.

Disse forhold farer til at mange norske kolspasienter ikke far riktig behandling eller
oppfaelging. Alt for mange diagnostiseres ikke i det hele tatt. Mange far feil medisin. Sveert
mange, >50% bruker inhalatoren feil, og sveert mange mottar kun deler av
behandlingstilbudet de burde ha hatt ’. Alt for fa kolspasienter henvises til lungerehablitering
og til fysioterapi, og alt for fa far tilpasset sin behandling etter symptomer og forverringer slik
de nye internasjonale retningslinjene legger opp til. Antall kolsrelaterte innleggelser i norske
sykehus er hgyt. P4 samme tid er forbedringspotensialet i diagnostisering og behandling av

denne sykdommen enormt.

Vi gnsket med dette prosjektet a sette fokus pa sykdommen kols ved a lage et
screeningverktgy for a fange opp personer i faresone for & motivere denne gruppen til a la
seg undersgke av sin fastlege. | tillegg @nsket vi lage et hjelp-til-selvhjelp verktgy for dem
som allerede har en kolsdiagnose med informasjon om malrettede behandlingsrad gitt pa en

ulik mate.

Prosjektgjennomfgring/Metode

Prosjekt "Kolshjelpen" baserer seg pa erfaringer og datasystemer generert fra
Kolskalkulator-prosjektet. Kolshjelpen innleder med valgene: "Ta kolstesten” og "Sjekk din
behandling”.



Test deg selv

Lurer du pa om du kan ha kols? Eller har du kols
og lurer pa om du far riktig behandling?

A1 IS5 eller sjekk din

behandling

| kolstesten ble det stilt 3 enkle sparsmal for & kartlegge om pasienten bgr undersgkes for
kols; Alder over 40?7 Eksponert for skadelig luftforurensing over tid? (vanligvis rgyking, noen
ganger stav i yrkessammenheng). Vedvarende luftveissymptomer? (tung pust, kronisk hoste,
oppspytt eller hyppige "bronkitter”). | tillegg ble det utfgrt en kartlegging av forverringer og
symptomer. For personer i risikosonen for kols, ble det gitt rdd om & teste seg med
spirometri hos fastlege. | tillegg ble det gitt generelle rdd om rgykeslutt. Hos dem som oppga
at de hadde kols som trykket seg inn pa "Sjekk din behandling”, ble det gjort en kartlegging
av medisinbruk og gitt tilbakemelding ved bruk av inkompatibel legemidler, slik som bruk av
flere medikamenter i samme legemiddelgruppe. De fikk tilbud om & se instruksjonsvideoer
for aktuelle inhalatorer. Det ble ogsa gitt generelle treningsrad og anbefalinger om
vaksinering. Ved a oppgi postnummer, fikk man informasjon om det naermeste LHL

lokallaget.

Verktayet ble laget som en interaktiv webside, bade pa nettstedet www.kolshjelpen.no og

som et vindu pa LHL sin webside. Fra LHL ble det satt som forutsetning med en integrert
lasningen slik at man kunne ga gjennom spgrsmalene og fa nedvendige svar uten a matte
logge & forlate LHL sin nettside. Til slutt laget vi en mobilapplikasjon av kolshjelpen.no
ettersom smarttelefon ofte er det foretrukne digitale hjelpemiddelet i hverdagen, ogsa for

kolspasienter.

Utviklingsarbeidet bak kolshjelpen besto av falgende punkter som alle matte fullfgres i

forkant av kolskampanjen:

» Implementering av sparreskjemaet "Test deg selv”’ og "Sjekk din behandling” med
kartlegging om pasienten var i risiko for kols eller om han/hun allerede hadde en
kolsdiagnose og gnsket kontrollere om behandling var i trad med anbefalinger.
Utvikle algoritme for videre flyt gjennom websiden og gi rad pa grunnlag av avgitte

svar.



» Det ble laget en medisinvelger som viste tilgjengelige inhalatorer. Her la vi inn samtlige
inhalatorer i bruk bade for kols og astma som var i salg i Norge pa tidspunkt hvor
kolsaksjonen pagikk med navn og bilde. Det ble lagt inn lenker til video som viste

riktig inhalasjonsteknikk for valgte inhalator.

* Det ble lagt inn symptomspgarrreskjemaene modified Medical Research Council dyspnoea
scale score (MMRC), COPD Assessment Test (CAT). | kolsaksjonen for 2018 ble
King’s Brief Interstitial Lung Disease questionnaire (K-BILD) lagt inn i tillegg.
Utregning av symptomskar fra MMRC og CAT ble brukt til & gradere om man hadde
mye eller lite symptomer. K-BILD ble lagt inn av nysgjerrighet fra lungelegene bak
kolshjelpen fordi dette skjiemaet er nytt i bruk i Norge og det ikke er kjent hvordan

symptombyrden for personer med kols slar ut i dette sparreskjemaet.

* Det ble laget en interaktiv tilbakemeldingsside med rad om & bestille legetime for sjekk

dersom personen ble funnet i faresone for & ha kols.

Du kan ha kols

Vurder a bestille legetime for sjekk. Kan vi fa stille noen ekstra spersmal om

i ?
Skulle du fa kolsdiagnosen kan du leve godt dine symptomer ?

med dette. Det er mange malrettede tiltak pa

anbefalingssiden. VERELC

Ga til anbefalinger

Mens "Ja Takk!” ledet videre til symptomsparreskjemaene nevnt over, ble man ledet til en
interaktiv tilbbakemeldingsside med anbefalinger om kols dersom man svarte "Nei Takk!”. Det
ble gitt falgende fglgende anbefalinger pa den interaktive tilbakemeldingssiden:

Legebesgk: Legen kan male lungefunksjonen med spirometri. Man ser hvor raskt og
hvor mye Iuft du klarer puste ut. Legen kan ogsa henvise til fysioterapi, lungerehabilitering og
lungespesialist, bista ved rgykeslutt, gi vaksiner og forskrive pustemedisiner og naeringsdrikk
pa bla resept ved behov.

Raykeslutt: Rgyking er den viktigste risikofaktoren for kols. Rgykeslutt bremser fallet i
lungefunksjon, bremser utvikling av symptomer og forlenger overlevelsen ved kols. Du kan fa
hjelp, motivasjonsstatte, veiledning og r@gykeavvenningsmidler av din lege.

Pustemedisiner. Pustemedisin kan lindre symptomer, gke funksjonsnivaet og

redusere risikoen for forverringer ved kols. For dem som Feil bruk er dessverre vanlig. For



dem som valgte pustemedisiner i "Sjekk din behandling”, ble det gitt tilbakemelding ved
merkelige kombinasjoner av medikamenter, slik som bruk av flere medisiner med samme
virkemate og det ble lagt inne en lik pa siden til en video som demonstrerte korrekt bruk av
den valgte inhalatoren.

Trening: Sammen med rgykekutt dette viktigste tiltak og den mest effektive
behandlingen av tungpust ved alle grader av kols. Det anbefales 3 gkter per uke av
utholdenhet, styrke og bevegelighet, hvorav to gkter veiledet. Fastlegen kan henvise il
fysioterapi og lungerehabilitering.

Vaksine: Kolspasienter bgr ta influensavaksine arlig. Pneumokokkvaksinen anbefales
alle over 65 ars alder, mens for yngre pasienter med kols anbefales en individuell vurdering
av behovet. Effekten kan vare i 10 ar. Pneumokokker forarsaker 30 -50 % av
lungebetennelsene.

LHL: Kolslinjen er en gratis tjeneste fra LHL, der du far snakke med kvalifiserte
sykepleiere. Samtalen er taushetsbelagt. TIf: 800 89 333 (Man-Tors 09-15). LHL har ca. 250
lokallag over hele Norge. "Finn ditt lokallag” ble lagt inn som en interaktiv tjeneste hvor

nermeste lokallag ble oppgitt med kontaktinformasjon i form av telefonnummer og epost.

(©)Tilbake A il Forsiden

Anbefalinger dersom du har kols

Trykk for a se mer
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Legebesok Roykeslutt Medisin

R

Vaksine

Fra alle plattformer brukt i kolshjelpen ble det samlet inn bruksdatadata som ble
tilgjengeliggjort i en tabell i et online statistikkprogram hvor LHL ble gitt tilgang. Vi kjarte ogsa
en "google tracker” hvor vi fikk geografisk oversikt over bruk uten at det foreld noen kobling
mellom bruksdata og geografisk posisjon. Bruksdata fra nettsidene ble innsamlet for bruk

som effektmal. Vi understreker at data fra nettsidene ikke inneholdt personopplysninger. Det



var ingen felter hvor det var mulig a legge inn gjenkjennbar informasjon foruten postnummer

for dem som gnsket kontaktinformasjon til naermeste LHL lokallag.

Kolshjelpen inngikk i LHL sin kolskampanje i 2017 med linker fra LHL sin side om
kols. Det ble i denne forbindelse avertert pa sosiale medier, Facebook. Vi hadde
ingen avertering for var egen side: www.kolshjelpen.no eller appliasjonen som ble

laget for android og iphone.

Midler ble brukt til kjgp/drift av server, sikker datalagring utstyr, nettleie og tilbehar.
Noe midler var satt av til reise til hgstmegtet for lungemedisinsk forening og til

European Respiratory Society annual Congress for oppdatering om kols.

Planlegging, utvikling og implementering av den tekniske Igsningen ble utfert var og
sommer 2017. | september 2017 fikk vi hjelp av likemannstjenesten til LHL lokalt med
a fa testet vi ut lasningen med et lite brukerpanel av kolspasienter.
Tilbakemeldingene vi fikk fra kolspasientene var sveert nyttig og forte til at vi fikk
endret kolshjelpen.no for a heve brukervennligheten av Igsningen fgr kolsaksjonen i
november. Vi hadde kontakt med kampanjeledelsen i LHL kolskampanjen fagr, under

og etter kolskampanjen og har delt resultaterne fra bruk av kolstesten med LHL.

Resultater og resultatvurdering
Vi har utviklet et digitalt hjelpemiddel, kolshjelpen.no. Hjelpemiddelet har 2 funksjoner. Det er

et screeningverktgy laget for & fange opp mennesker i faresone for kols. | tillegg er det et
verktgy som gjar det mulig for kolspasienter a falge opp sin egen sykdom og selv kontrollere

at de far anbefalt behandling og oppfelging.

Under LHLs kolskampanjen i 2017 ble det gjennomfart annonsering i sosiale media via en
Facebook kampanje. Dette ga kolshjelpen.no en bred annonsering som farte til at kolstesten
ble tatt >60.000 ganger kun i lgpet av de 14 dagene aksjonen varte. Etter kampanjen har
kolshjelpen.no veert tilgjengelig pa LHL sine nettsider. Bruken har veert jevn ogsa i perioden

etter kolskampanjen om ikke i samme stgrrelsesorden.

Vi satte mal om a na 100.000 mennesker med kolshjelpen.no. Til nd har kolshjelpen.no blitt

benyttet >91.000 ganger. Da har vi kun telt komplette kjgringer og ikke avbrutte tester. Med



den haye bruken det har veert av kolshjelpen pa nett og applikasjon for mobiltelefon, er det

sannsynlig at maltallet 100.000 nas i Igpet av 2019.

Blant dem som tok kolstesten, havnet 55% i risikosonen og fikk rad om & bli undersgkt av
egen lege med tanke pa kols. Det var langt flere personer som tok kolstesten, enn
kolspasienter som undersgkte "Sjekk din behandling”. Blant dem som oppga & ha kols, var
39% ikke tilfreds med sin pustemedisin. 30% av dem som oppga & sta pa medisiner klikket

seg videre og sa video om korrekt inhalatorbruk.

Oppsummering/Konklusjon/Videre planer

Tross hgye ambisjoner, ble maltall for prosjektet s& godt som nadd allerede i 2018.
Prosjektets levetid forventes vaere betydelig lengre. Per februar 2019 har >91.000 personer
benytte kolshjelpen.no. Dette oppfattes som en stor suksess for prosjektet. Vi klarte na et

sveert publikum via internett, applikasjon for mobiltelefon og begrensede midler.

Dersom identifisering av personer i risikogruppe for sykdommen kols faktisk leder til at flere
gar til lege, vil dette kunne vaere et viktig bidrag i kampen mot kols. Vi haper kolshjelpen.no
pa grunn av prosjektets starrelse har kunnet bidra til & avdekke noe av marketallene ved

denne sykdommen.

”Sjekk din behandling” ble laget som et selvhjelpverktay for pasienter som allerede har en
diagnose. Pa denne maten gnsket vi styrke kolspasientene ved & gjgre dem bevist pa sin
egen behandling. Kolspasienter har mye a tjene pa & vaere bevisst pa egen behandling for a
oppna den beste oppfalgingen av sin egen sykdom. Selv sma tiltak slik kolspasientene ble
ledet inn pa i kolshjelpen.no, som det & se en video med korrekt inhalatorbruk, er effektive

tiltak for & sikre riktig bruk av medisiner.?

Vi har veert 2 lungeleger i prosjektgruppen. For oss har det vaert spennende a oppleve den
gjennomslagskraft internett og sosiale media kan ha for a fremme legesgkende adferd for

personer i faresone for sykdom og som middel for & spre pasientinformasjon.

Verktayet kolshjelpen vil forbli tilgjengelig pa LHL sine nettsider om lungesykdommer og

kols: https://www.lhl.no/har-jeg-kols/. Vi har fatt tilbakemeldinger om at LHL vil benytte

verktgyet ogsa i framtidlige kolskampanjer. Anonyme bruksdata fra prosjektet har ingen
kvalitetssikring. Likevel har vi et hap om at prosjektet kan ende med en publikasjon i et

fagfellevurdert tidsskrift.
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