/KOI_-patienter mades pa nettet

Af journalist Naia Bang

KOLORITEN hedder en ny portal pa internettet, hvor KOL-patienter og pargrende kan mgdes,
udveksle erfaringer, give gode rad videre — og laese om kommende aktiviteter. Initiativet er nordjysk
og er blevet godt modtaget af KOL-patienter fra Aalborg Kommune

Der er en hyggelig summen af stemmer i mgdelokalet pa Sundhedscentret Aalborg. 35 KOL-patienter
og nogle enkelte pargrende er mgdt frem for at hgre stedets fysioterapeuter fortalle om KOL og
motion — og for at fa en skridt-tzaller, sa man kan holde lidt gje med, om man nu far bevaeget sig nok.
Ingen tager notits af, at en og anden ind imellem hoster eller hiver lidt efter vejret — det er vilkarene,
nar man har KOL, Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, og nogle har det naturligvis bedre end andre. Men
her er vejrtreekningsproblemerne for en stund traengt lidt i baggrunden — det er samvzaeret og hyggen,
der er i fokus. Og sa naturligvis udsigten til at prgve den nye skridttaeller...

De 35, der er mgdt frem til arrangementet, har laest om mgdet pa en ny portal — en hjemmeside — der
hedder KOLORITEN, www.koloriten.dk. Her kan KOL-patienter og pargrende mgdes og snakke med
hinanden.

- KOLORITEN er resultatet af brugernes eget gnske om at have en lokal portal, hvor KOL-patienter og
pargrende kan mgdes og eksempelvis aftale traening. Patienterne syntes, de manglede noget, nar de
var feerdige med genoptraening i forbindelse med en indlaeggelse — de manglede et sted, hvor de for
eksempel kunne aftale at ga stavgang eller at treene sammen. Derfor oprettede vi KOLORITEN, og lige
nu er der over 70 brugere, fgrst og fremmest i Aalborg-omradet, forklarer, forsker Birthe Dinesen,
Aalborg Universitet. Hun star for et forskningsprojekt omkring at bruge teknologi til at ggre KOL-
patienter bedre til klare sig uden at skulle indlaegges pa sygehus. Gennem projektet har hun faet
kontakt til mange KOL-patienter, og
selv. om forskningsprojektet snart er
slut, har hun lovet, at universitetet nok
skal holde KOLORITEN kgrende frem til
juni 2013. S3 ma brugerne selv tage
over.

Rart at mgdes — ogsa pa nettet

Pa Sundhedscenter Aalborg er der nu
kommet kaffe og smakager pa bordet,
og snakken gar livligt.

- leg synes, det er fint, at jeg kan
”snakke” med andre KOL-patienter pa
KOLORITEN. Og jeg kan se, nar der sker
noget lokalt for os. Vi har lige veeret til
line-dance - og det arrangement
tilmeldte jeg mig efter at have laest om

det pa KOLORITEN, fortaeller Karin
Jensen. Det gragnne tree er logo for www.koloriten.dk og skal symbolisere et
- Vi bruger det ogsd lokalt til at netveerk af borgere med KOL, som mgdes i hverdagen via nettet
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annoncere mgde i netveerksgrupperne. Nu arbejder vi med at udvide det frivillige patient-netvaerk, sa
det ogsa kommer til at fungere i andre byer — for eksempel Hobro, Frederikshavn og Brovst. De kan jo
ogsa bare bruge KOLORITEN til at forteelle, nar de arrangerer noget lokalt, papeger Birgit Steffensen,
der er meget aktiv i det frivillige patient-netveerk for KOL-patienter i Aalborg. Hun fortsaetter: - Men
KOLORITEN er ogsa et sted at mgdes pa nettet, selv ndr man er for darlig til at ga ud. Sa er det rart at
kunne skrive med andre — og maske fa et godt rad. Det er jo os — KOL-patienterne — der er eksperterne.
Og man behgver ikke vaere en computer-ngrd. Kan man ikke selv finde ud af at oprette en profil pa
KOLORITEN, kan man jo bare fa bgrnebgrnene til at hjelpe.

”Du skal bare tage dig sammen”

Grete Skov Andersen er glad for KOLORITEN - ogsa fordi de pargrende kan traekke pa hinanden her.

- Det er vigtigt, at familien far en forstaelse for, hvad KOL er for en slags sygdom. Og det er portalen
med til, forklarer hun, og Birgit Steffensen uddyber: - Man kan jo ikke se det pa os, hvis ikke vi lige
bruger ilt. Sa tror folk bare, at man bare skal tage sig sammen. Derfor er det vigtigt, at vores omgivelser
ved, hvad KOL er.

Kaffen er drukket, skridttaellerne afprgvet rundt om pa gangene pa Sundhedscenteret — og det naeste
arrangement er allerede annonceret pa KOLORITEN. Det er en prgvetime med den nye danse-fitness-
dille Zumba. For motion er vigtigt, nar man er lungesyg. Og brugerne af KOLORITEN er flinke til at mgde
op til de arrangementer, der bliver annonceret pa deres egen hjemmeside.

Telekat-projektet har i gvrigt opstillet en pc pa Sundhedscenteret, sa de, der ikke har computer
hjemme, stadig kan fglge med i, hvad der sker pa KOLORITEN. Las mere pa www.telekat.dk — og besgg
KOLORITEN pa www.koloriten.dk

Kom i god form sammen med andre KOL-patienter

Har du KOL og vil du have inspiration til treening i hverdagen, sa kig en pa www.koloriten.dk
og find en traenningsmakker eller deltag i sociale arrangementer, der har fokus pa traening og
gode oplevelser i hverdagen.

www.koloriten.dk er udsprunget af TELEKAT projektet, hvor KOL-patienter har gnsket at fa
et mgdested pa nettet. Her kan du hente ideer til treening i hverdagen og mgde andre med
KOL. Det er gratis at deltage og pargrende er ogsa velkomne. Lees pa www.koloriten.dk
hvordan du bliver oprettet som bruger eller send en e-mail til: kontakt@koloriten.dk
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get og Sket I Telekqy

Afslutning af forsgg af Telekat i Aalborg omradet

| dette Nyhedsbrev kan du laese om, hvordan det er gaet i Telekat-projektet siden sommeren 2010. |
juni 2010 afsluttede vi Telekat i Aalborg Kommune, og gennem 2 ar har 60 borgere med KOL afprgvet
Telekat konceptet, og tilsvarende antal borgere har deltaget i en kontrolgruppe. Formalet med en
forsggsgruppe og kontrolgruppe har vaeret at kunne sammenligne om Telekat konceptet ggr en forskel.
| forsgget har der fra sundhedsvaesenet veeret deltagelse fra af praktiserende leeger, Lungemedicinsk
afdeling p& Aalborg Sygehus, Arhus Universitets Hospital, Sundhedscenter Aalborg og
Hjemmesygeplejen og IT-afdelingen i Zldre- og Handicapforvaltningen i Aalborg Kommune. Vi vil
gerne takke alle deltagere - bade borgere og sundhedsprofessionelle - for jeres engagement og positiv
indstilling gennem forsgget.

Afprgvning af Telekat i Hjgrring

| efteraret 2010 afprgvede 9 borgere med KOL hjemmemonitoreringsudstyr i 4 maneder i samarbejde
med Sundhedscenteret i Hjgrring, Lungemedicinsk ambulatorium pa Sygehus Vendsyssel og
hjemmesygeplejen i Hjgrring kommune. Formalet med forsgget i Hjgrring har vaeret at afprgve Telekat
konceptet i en anden kommune med henblik pa at vurdere konceptet som helhed. Ligeledes skal der
rettes en tak til de sundhedsprofessionelle og borgere med KOL i Hjgrring for deres deltagelse og
konstruktive feedback.

Formidling af resultater
| juni 2010 blev Telekat projektet praesenteret pa en konference pa Island. Vi oplevede en stor
interesse for projektet fra forskere fra mange lande. Der blev ogsa tid til at opleve dele af den
pragtfulde natur pa Island. | efteraret 2010 deltog forskere fra Aalborg Universitet og repraesentanter
fra Rambgll Informatik i en sakaldt HealthCareVan i USA
arrangeret af Udenrigsministeriet. Formal med turen var
at praesentere dansk forskning og sundhedsteknologi for
amerikanerne. Telekat fik ogsa her en god modtagelse.

| december 2010 afholdte Sundhedstyrelsen pa vegne af
Nordisk Rad en nordisk konference i Kgbenhavn om
"Egenomsorg ved kronisk sygdom”. Telekat projektet blev
praesenteret pa konferencen som et eksempel pa, hvordan
teknologi kan stgtte borgere med KOL i mestring af deres
sygdom.

| januar 2011 blev Telekat projektet praesenteret pa en
konference for samtlige kommuner i Danmark arrangeret
af Kommunernes Landsforening. Der var 60 tilhgrer fra
alle egne af landet. Spgrgelysten var stor fra tilhgrerne for
at hgre om forelgbige resultater og erfaringer fra Telekat
projektet.

Den 17. maj 2011 bliver der afholdt afsluttende
konference i Telekat projektet pa Aalborg Universitet.
Preesentationer fra oplaeg pa dagen bliver lagt ind pa
www.telekat.dk og kan downloades herfra. Telekat
projektet slutter 30. juni 2011.

Telekat blev praesenteret pa Island i juni
2010
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Resultater fra forsgget i Aalborg og Hjgrring er ved at blive analyseret og bliver Igbende publiceret i
videnskabelige tidsskrifter. Alle deltagere i Telekat projektet vil i efteraret 2011 modtage et brev med
hovedkonklusioner fra forsgget.

| august 2011 er vi blevet inviteret til at praesentere Telekat projektet pd en nordisk
folkesundhedskonference i Finland, og samme maned skal vi prasentere resultater fra projektet pa en
international sundhedsinformatisk konference i Oslo.

KOL som falgesvend i hverdagen

Af studentermedhjeelp Anja Semod Flou

Margit Pedersen er 47 ar gammel og er en af de yngre
deltagere i Telekat projektet. Hun har haft
konstateret KOL i tre ar og har accepteret
sygdommen og de begraensninger den medfgrer.
Efter en forvaerring i sygdommen hvor Margit blev
sendt akut til sygehuset med ambulance, besluttede
Margit sig for, at der skulle ske nogle eendringer i
hendes liv. Det var en rigtig grim oplevelse, sa det var
slut med bade rygning og arbejde. "Jeg stoppede fra
dag til dag. Mit helbred sagde mig mere end
cigaretterne, og jeg skulle leve for mine bgrn”. Efter
forvaerringen har Margit vaeret afhaengig af ilttilfgrsel,
men det har ikke vaeret hindrende i Margits aktive
hverdag. Hun har et transportabelt iltapparat, som
hun kan tage pa ryggen, nar hun skal ud at motionere
- enten pa cykel eller i motionscenteret.

| begyndelsen var det sveert at acceptere at have KOL,
samtidig med at man er mor og gerne vil alle mulige

ting for ens bgrn. Ligeledes har det veeret svaert for

bgrnene at forholde sig til at deres mors sygdom. Margit i gang med at mdle lungefunktion

Men familien har pa trods af sygdommen haft en

aktiv sommerferie, dog uden udenlandsrejser. "Det eneste jeg ikke har turdet endnu er
udenlandsrejser” fortaeller Margit. Familiens ture har derfor veeret i det danske sommerland, og de har
besggt bade Lalandia, Farup Sommerland, Bonbonland, Blokhus og den tyske graense. Grunden til at
familien har holdt sig pa dansk jord er, at Margit er ikke klar til at rejse til udlandet, for sker der en
forveerring i sygdommen, frygter Margit kommunikationsproblemer og trygheden ved de udenlandske
sygehuse er bare ikke den samme. Dog drgmte bgrnene om ferie i Graekenland, men da Margit
erklerede, at hun ikke kunne komme med, sa valgte bgrnene enstemmigt at blive i Danmark og holde
ferie sammen med mor.

Nar man som mor har KOL har man brug for hjlp til at fa en hverdag til at fungere, og Margit
fortzeller, at "de har tacklet det godt mine bgrn og de hjalper utroligt meget”. Det er ikke mange
megdre, der har en 19-arig sgn til at hjelpe sig med vasketgj, renggring og madlavning. Men det ggr
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Margits aldste spn, og de andre bgrn og deres arbejde i hjemmet udggr en stor hjelp i hverdagens
ggremal. Margit kan godt ggre de fleste ting selv, men det tager lang tid. | forhold til renggring
fortaeller Margit "stgvsuger jeg fem minutter, sa skal jeg bruge 10 minutter pa at fa pusten igen, inden
jeg fortsaetter. Jeg kan sagtens gg@re det, der gar bare lige en dag med renggring. Men det ggr jeg ogsa
gerne, hellere det end at modtage for megen hjlp. Jeg vil hellere klare s& meget som jeg kan, sa
leenge det er muligt”.

Margit far tit en kompliment: "Hold da op, Margit, du er sa glad og positiv”, og dertil svarer Margit blot
"det kan ikke nytte noget andet”. Jeg har en familie, jeg skal vaere her for, og jeg har ikke i sinde at
skulle herfra endnu — bestemt nej. Der er ingen, der skal vinde over mig”. Det er med den indstilling,
Margit er gaet ind til KOL sygdommen og Telekat projektet, og det har givet gode resultater. lkke nok
med at hendes KOL er blevet forbedret gennem motion og nye kostvaner, men hendes blodtryk og
kolesteroltal er ogsa blevet forbedret. De vaerdier, som Telekat udstyret maler har motiveret Margit til
at give motionen og de nye kostvaner en skalle, fordi hun kan se at hendes indsats ggr en forskel. "Jeg
har nok altid veeret viljestaerk”, siger Margit, “men gennem Telekat har jeg faet meget mere gejst til at
sige: det kan jeg godt det her”. Selvfglgelig skal man som KOL-patient kende sin krop og dens
begraensninger, fortaeller Margit, det geelder om at maerke efter om kroppen har brug for en pause til
at fa pusten igen og sa kan man fortsaette bagefter.

Et springbreaet til fremtidens
sundhedsydelser

Af Claus @stergaard

Projektleder Bolette Friis Jensen ser, at Telekat projektet kan tjene
som eksempel for fremtidige sundhedsydelser i et sammenhangende
sundhedsvaesen. Hun ser gerne, at Telekat projektet kan blive fuldt op
af et storskala projekt. KMD er en markant og synlig virksomhed. Men
i Telekat projektet har KMD en mere tilbagetrukket rolle forteeller
projektleder Bolette Friis Jensen. ”Den del vi star for i projektet er ikke
synlig hos brugerne, men vi virker som et bindeled. Vi har f.eks. ikke et
apparat med vores navn pa, som star hos patienterne og sender data
til patientens lzege eller hospitalet, derimod star vi for at transportere
data mellem patienten og de sundhedsprofessionelle”.

TR ‘
: . - . ks 111U
| projektet indtager KMD en vigtig rolle som datadistributgr. S0
Virksomhedens serverer virker som en “rundkgrsel” for alle Projektleder Bolette Friis Jensen
sundhedsdata, der bliver sendt mellem brugerne i Telekat projektet.
Nar data fra f.eks. en patienten nar frem til KMD's servere, bliver de bearbejdet, sa de kan kgrer videre
i “rundkgrslen” og frem til f.eks. hjemmesygeplejens eller sygehusets patientjournal.

Samarbejde med patienterne og sundhedsprofessionelle

Et vaesentligt element i Telekat projektet har vaeret at udvikling af Telekat-konceptet er sket ved at
involvere og arbejde taet sammen med patienterne og sundhedsprofessionelle gennem brugerdrevne
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innovationsmetoder. Bolette Friis Jensen finder udvikling af konceptet via brugerdreven innovation har
givet samarbejdet dynamik og nye vinkler, fordi man mgder andre parter end normalt i et IT-projekt.
"Det der er utraditionelt i Telekat er selvfglgelig, at vi har haft patienterne og de sundhedsfaglige med
ind over det. Det er sjeldent dem man mgder i de andre projekter. Det rokker ved ens tankegang. For
eksempel var en af de f@grste patienter, der var koblet pa systemet meget systematisk. Han tjekkede
forsendelse for fejl og kikkede bl.a. telefonregningen efter. Jeg tager f.eks. en telefonlinje for givet,
men det er jo rigtigt, det koster jo faktisk lidt at bruge systemet”.

Det spendende sundhedsvasen

For KMD er det ikke nyt at arbejde med sundhedsdata, det har man gjort i en arraekke. Der dukker hele
tiden nye projekter op, sa det er speendende at vaere med i udviklingen. ”Jeg kan godt se veerdien i det
vi gor”, forteeller Bolette Friis Jensen og forsatter ” hvis jeg om nogle ar skulle vaere sa uheldig at blive
syg med KOL eller en hjertesygdom, sa ville jeg ikke gnske at tilbringe min tid pa sygehuset, jeg vil
hellere veere hjemme. Det giver mening og veerdi fordi alle sektorer i sundhedsvaesenet arbejder
sammen via Telekat.”

Derfor ser Bolette Friis Jensen gerne at erfaringerne fra Telekat projektet bliver et springbraet til
fremtidens sundhedsydelser. Hun ser en vej efter Telekat med et storskala forsgg for patienter med
flere forskellige sygdomme som fx diabetes, hjertesygdomme og KOL. Herefter kunne daglig drift evt
komme pa tale. "Der er ingen tvivl om, at alle de personer, der har vaeret i sving i forhold til TELEKAT
projektet, har set mulighederne i telehomecare Igsninger - det er vejen frem” slutter hun.

Fakta om KMD

KMD er den stgrste danskbaserede it-virksomhed. Virksomheden har eksisteret siden 1972, hvor
den fgrste felles datacentral blev oprettet. KMD har mere end 3.200 ansatte fordelt over fem
afdelinger i hele Danmark. 12009 omsatte KMD for mere end 3,8 mia. kr. og havde et overskud pa
108,9 mio. kr. Virksomheden omsaetter arligt for mere end 1 mio. kr. pr. medarbejder. KMD star
bag projekter som Nemkonto og den faelles pinkode. 12006 stod KMD bag it-delen i den store
kommunalsammenlaegning.

(Kilde: www.kmd.dk)
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Sygeplejestuderende har testet
kontrolgruppe

Af Anja Semod Flou

Stine er 23 ar og sygeplejestuderende, der er tilknyttet Telekat projektets
kontrolgruppe. Hun har stor interesse inden for sygeplejefaget og fgler, at
arbejdet med kontrolgruppen er med til at give hende god erfaring, som
hun kan tage med videre, nar hun er faerdiguddannet. For Stine er arbejdet
"uddannelsesrelateret og det giver mere end et hvert andet fritidsjob ville
gore”.

Kontrolgruppen, som Stine tester, har en vigtig funktion i forhold til

Stine W. Jensen

projektet, da denne skal holdes op imod forsggsgruppens resultater og

derigennem dokumentere patienternes forbedring. “Uden kontrolgruppen kan man ikke bruge
forsggsgruppens resultater til noget”, forteller Stine. Arbejdet med kontrolgruppen indebarer de
samme maling af veerdier, som dem forsggsgruppens patienter foretager i eget hjem ved hjalp af
Telekat udstyret. Patienterne deltager i en fire maneders periode, og ved projektets start testes
patienterne af sygehus, sundhedscenter eller hjemmeplejen. Vaerdierne fra denne test fungerer som
den enkelte patients udgangspunkt i projektet, og ved projektets afslutning kommer Stine pa
hjemmebesgg og gentager den samme test. Testen indeholder lungefunktionsprgve samt maling af
blodtryk, veegt og iltmaetningen i blodet. Kontrolgruppens patienter far dermed malt start- og
slutvaerdier, mens forsggsgruppen har mulighed for at male vaerdierne gennem hele perioden.

Nar man kommer ud i hjemmene ved KOL patienterne, oplever Stine mange forskellige sider af KOL
sygdommen, og noget som har gjort stort indtryk pa hende ved hjemmebesggene er, at “det har veeret
hardt at se, hvad den sygdom kan ggre ved folk”. ”"Patienternes stadier af sygdommen er meget
forskellige”, fortaeller Stine - nogle er friske, mens andre knap nok kan klare sig uden iltapparater. Stine
oplever, at patienterne er meget interesserede bade i KOL sygdommen og i Telekat projektet. Gennem
projektet er patienterne blevet mere opmarksomme pa deres KOL, og pa hvilke muligheder de har.
Stine har en fglelse af, at KOL patienterne syntes Telekat projektet har veaeret rigtig godt. Som patient i
kontrolgruppen far patienterne information om deres sygdom gennem en god snak med Stine om,
hvordan resultaterne af denne test ser ud i forhold til udgangsveerdierne, og om hvilke tiltag, den
enkelte patient kan ggre i forhold til KOL sygdommen. Om deltagerne i projektet forteeller Stine, "jeg
foler, at de har faet lidt mere fokus pa deres sygdom”. Hun oplever, at mange af dem har faet en stor
viden om bade deres sygdom og om projektet i sin helhed. ”Jeg tror, at mange af patienterne har vaeret
mere inde pa vores hjemmeside end jeg har. De har spurgt ind til ting, hvor jeg har taenkt “det bliver
jeg faktisk ngdt til selv at ga hjem og undersgge, og det viser jo bare, at de interesserer sig meget for
projektet, selv om de er i en kontrolgruppe.

” At veere studentermedhjaelper pa et projekt som Telekat har givet Stine en stor indsigt i KOL omradet,
og hun syntes "at selve lungesygdommen er rigtig spaendende, og det er et omrade, som jeg kunne
finde pa at arbejde med pa et senere tidspunkt i job som sygeplejerske”.
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Projektorganisationen

Birthe Dinesen

Redaktgr af Telekat Nyhedsbrev og projektansvarlig i Telekat.

Lektor, Ph.D., cand.scient.adm, sygeplejerske, Institut for Medicin og Sundhedsteknologi,
Aalborg Universitet

Fakta om Telekat-projektet

Projektet forlgber fra 2. januar 2008 til 30. juni 2011. Projektet er
finansieret af Center for Sundhedsteknologi, Aalborg Universitet (DKK
327.168), Erhvervs- og Byggestyrelsen (DKK 5.824.879) og ved
medfinansiering fra alle samarbejdspartnere i projektet. Budget i alt
DKK 9 mio.

Fglgende partnere deltager i projektet:

Tunstall Healthcare A/S; Rambgll Informatik A/S; KMD A/S;
Sundhedscenter Aalborg; Hjemmesygeplejen Vest /Centrum,
IT-afdelingen, Zldre- & Handicap Forvaltningen, Forvaltningen for
Sundhed og Bzeredygtigt Udvikling, Aalborg Kommune; Lungemedicinsk
afdeling, Medicinsk Center Aalborg Sygehus, Arhus Universitetshospital;
Praktiserende lzeger i Aalborg og Hjgrring Kommune;
Hjemmesygeplejen Hjgrring Kommune; KOL-ambulatoriet, Medicinsk
Center, Sygehus Vendsyssel, Hjgrring; Professionshgjskolen University
College Nordjylland; Institut for Erhvervsstudier, Aalborg Universitet
(AAU); Institut for Sociologi, Socialt Arbejde og Organisation, AAU;
Institut for Medicin og Sundhedsteknologi, AAU og Institut for
Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet.

Laes mere pa www.telekat.dk

" Stud. dat. Rune Ettrup

Stud. scient. med. Natascha Sgrensen

Projektsekreteer Annemarie Ngdgaard.
Foto mangler Lerestuderende Anja Semod Flou

Partnere i projektet
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