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SAMMANFATTNING I ett forsok att minska gapet mellan ridande
riktlinjer gallande icke-farmakologiska interventioner och den vard
som erbjuds till personer med KOL har vi, tillsammans med
anvandare, utvecklat och utviarderat KOLwebben. Anvandning av
KOLwebben ledde till en kliniskt relevant okad fysisk aktivitetsniva
och en 6kad kunskap om egenvardsstrategier hos personer

med KOL. Halso- och sjukvardspersonal i regional primarvard

och kommunal hemsjukvard rapporterade 6kad kunskap om
sjukdomen, behandlingsmetoder, arbetssitt och att verktyget ar
ett stdd i deras arbete. Initialt kravs dock extra resurser i form av
tid och rutiner for att implementering ska ske. Ett digitalt stod som
KOLwebben kan rekommenderas till personer som dr motiverade
till att anvinda e-hélsoverktyg och som har en tillricklig formaga
att ta till sig information om sin hilsa.

KOLwebben okar kunskapen hos
bade personer med KOL och personal
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roniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL,

dr en av de vanligaste sjukdomarna

i Sverige och den tredje vanligaste

orsaken till dod globalt sett (1). Mellan
400000 och 700000 personer beriknas ha
sjukdomen i Sverige och arligen dér ca 3000

personer av KOL, men pa grund av en stor under-

diagnostik dr det svart att fa sikra siffror (2, 3).
Vid KOL kan lungfunktionen inte aterga till
det normala trots behandling. Det ir dven en
systemsjukdom dér andra organ i kroppen ir
paverkade (4, 5). Skelettmuskeldysfunktion dr
vanligt forekommande vilket bidrar till en sdnkt
fysisk formaga jaimfort med personer som inte
har KOL (6). Dyspné, andnod, som dr ett av
huvudsymtomen vid KOL beror pa lungfunk-
tionsnedséttningen men dven pa den siankta
fysiska formagan. Personer med KOL har dven,
redan vid mild grad av lungfunktionsnedsétt-

ning, kraftigt sdnkt fysisk aktivitetsniva (7-9).
Bade fysisk formaga och aktivitetsniva har pa
senare tid visat sig vara av mycket stor betydelse
for risk for sjukhusinldggning och mortalitet
pa grund av KOL (10, 11). Personer med KOL
har dven 6kad forekomst av andra sjukdomar
och tillstand sdsom hjart-kirlsjukdom, typ
2-diabetes, osteoporos, angest, depression och
malnutrition vilket paverkar bade livskvalitet
och hilsotillstand negativt (12).
Lungrehabilitering, dir utbildning, individ-
anpassad fysisk traning och strategier fér egen-
vard och beteendeforindring ingar, har visat
sig ha god effekt pa symtom, fysisk férmaga,
fysisk aktivitetsnivd, livskvalitet, och kostnader
for varden. Till och med 6verlevnaden paverkas
positivt hos dem som erhaller rehabilitering
i samband med férsamringstillstand (13, 14).
Dessa icke-farmakologiska interventioner dr
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darfoér rekommenderade och hogt prioriterade i
behandlingsriktlinjer (15, 16).

Trots dessa riktlinjer fann vi att mindre 4n en
halv procent erholl sjukhusbaserad rehabilite-
ring under ett ar (17). Aven i priméiirvarden erholl
personer med KOL inte evidensbaserade insatser
enligt riktlinjerna trots att rehabiliterings-
professioner fanns tillgdngliga (18, 19). For att
oOka tillgangen till evidensbaserade insatser
foddes da tanken pa digitala hjilpmedel och en
mojlighet att utveckla ett e-hdlsoverktyg. I en sys-
tematisk forskningssammanstillning (20) under-
soktes vilken effekt som e-hilsa har pa fysisk
aktivitetsniva, fysisk kapacitet och dyspné. Vi
sOkte efter randomiserade kontrollerade studier
till och med augusti 2013, och nio artiklar med
totalt 971 patienter inkluderades. En metaanalys
(en statistisk analys av data fran de inkluderade
artiklarna) genomférdes och visade att stéd och
rad via telefon, hemsidor eller mobiltelefon
kan fa personer med KOL att 6ka sin fysiska
aktivitetsniva jamfért med dem som inte fatt det.
Atgirden kombinerades ofta med fysisk trining
och/eller utbildning. Ingen skillnad hittades for
fysisk formaga och andnéd. Kontrollgrupperna
fick antingen ordinarie KOL-vard eller fysisk
traning och/eller utbildning (20).

Kartlaggning av KOL-vard i primarvard
For att kunna utveckla ett e-hilsoverktyg som
kunde vara ett bra komplement till de insatser
som redan fanns borjade vi med en kartlagg-
ning av KOL-varden i primdrvard. Vi ville ta reda
pa vad som redan fungerade och vad som upp-
levdes som hinder for att kunna ge en evidens-
baserad KOL-vard.

Forst genomforde vi en studie i den regiona-
la primdrvarden i Visterbottens ldn (21, 22).
Verksamhetschefer vid alla hdlsocentraler i ldnet
bjods in till att besvara en enkit om resurser,
vidareutbildning, interventioner och svarigheter
relaterade till KOL-varden. Vi fick in svar fran
verksamhetschefer vid 26 (67 %) hilsocentraler.
Hilso- och sjukvardspersonal (sjukskoterskor,
fysioterapeuter, likare, dietister och arbetstera-
peuter) vid tva hilsocentraler deltog i enkiter
och individuella intervjuer. De (n = 18) besvarade
enkiter om sin upplevda kunskap, attityder
och beredskap for att erbjuda hélsofrimjande
insatser till personer med KOL. De individuella
intervjuerna (n = 14) handlade om hur persona-
len arbetar med personer med KOL samt vad

KOLwebben.se
finansieras av Hjart-
Lungfonden och ar
nu 6ppen for alla att
anvanda.

som paverkar vilka insatser som de erbjuder.
Slutligen genomforde vi intervjuer med perso-
ner med KOL (n = 13) om deras héilsorelaterade
behov, hur de hanterar sin sjukdom och hur de
upplever samspelet med vardgivare i regional
primédrvard och det stéd som de far (22). Data
fran enkiterna analyserades med deskriptiv
statistik och utskrifterna fran intervjuerna med
kvalitativ innehallsanalys och grundad teori.
Resultat fran de kvantitativa och kvalitativa ana-
lyserna ssammanfogades i en mixad metod (21).
For att undersoka situationen i kommunal
hemsjukvard intervjuades hilso- och sjukvards-
personal (n = 36) i tva kommuner i norra Sverige.
Sjukskoterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter
och dietister deltog i intervjuerna vilka inklude-
rade fragor om hur deras arbete med personer
med KOL ser ut, kunskap och attityder till KOL-
vard och vilka férutsittningar de har att tillhan-
dahalla evidensbaserad, hilsoframjande vard till
personer med KOL. Utskrifterna av intervjuerna
analyserades med kvalitativ innehallsanalys (23).
Dessa kartlaggningsstudier visar pa kom-
plexa interaktioner inom KOL-varden mellan
hélso- och sjukvardsorganisationen, hilso- och
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sjukvardspersonal och personer med KOL.

KOL upplevs lagt prioriterat och varden priglas
av bristfilliga rutiner och bristande resurser,
vilket ofta leder till akutatgirder for att “slacka
brinder”. Ansvarsférdelningen fér KOL-varden
anses otydlig och splittrad och kommunikatio-
nen mellan region och kommun &r bristfallig.
Hilso- och sjukvardspersonalen dr ambitios
och van vid att styra 6ver det dagliga arbetet
med patienter, men deras arbete utmanas av

en svararbetat organisation. De strivar efter att
erbjuda stédjande och stirkande KOL-vard med
interprofessionell samverkan. Det dr dock oftast
sjukskoterskorna som har den priméra kontak-
ten med patienterna, medan fysioterapeuter
och andra professioner mer sillan dr involve-
rade. Personalen hindras ocksa av bristande
kunskap kring och erfarenhet av KOL, eftersom
KOL bara &r en av alla diagnoser som de méter

i sitt arbete. Personer med KOL har dven de en
bristande kunskap och insikt samtidigt som

de hanterar kinslor av skuld, skam och radsla.
Interaktionen med sjukvardspersonalen ir
viktig, och det bemoétande och stod de far i pri-
marvarden kan paverka hur de accepterar och
hanterar sin sjukdom. Det ar viktigt att diagno-
sens laga status inte lyser igenom i interaktionen
utan att de far uppleva att de ir vilkomna, blir
tagna pa allvar och prioriteras i den regionala
hilso- och sjukvarden (21-23).

Samskapande och vidareutveckling

av KOLwebben

Baserat pa kartlaggningen i den regionala
primérvarden beslutade vi oss for att utveckla
ett e-hdlsoverktyg i samskapande med personer
med KOL (n = 6), anhoriga (n = 2), hilso- och
sjukvardspersonal fran primarvarden (n = 14),
samt externa forskare (n = 4) (24). Individuella
intervjuer och fokusgruppsdiskussioner som
berorde fragor om vilka behov de hade rela-
terat till KOL-vard och hur ett e-hilsoverktyg
skulle kunna designas och anvédndas for att
mota dessa behov, genomfordes med dessa
grupper. I fokusgrupperna diskuterade delta-
garna beroringspunkter mellan de individuella
intervjuerna och de nationella riktlinjerna fran
Socialstyrelsen, skisser pa verktyget och pilot-
filmer samt hur e-hilsoverktyget skulle kunna
anvindas i klinisk verksamhet. Utskrifterna fran
intervjuerna och fokusgrupperna analyserades
med kvalitativ innehallsanalys.
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Deltagarna betonade vikten av att ett e-hilso-
verktyg passar in i befintliga rutiner och vanor
for att det ska vara anvandbart och relevant i
primédrvarden. Det dr ocksa viktigt att det gar att
anpassa efter individuella behov samt skapar en-
gagemang. Att anvdnda filmer i ett e-hilsoverk-
tyg ansags som ett bra sitt att informera om stra-
tegier for att hantera sin sjukdom men verktyget
ansags dven ha forutsittningar att 6ka anvindar-
nas kunskap. Baserat pa resultaten fran denna
studie samt de nationella behandlingsriktlinjerna
for KOL utvecklade vi KOLwebben. Det dr en
interaktiv webbplats med syfte att underlitta
for hilso- och sjukvardspersonal i primdrvarden
att ge hilsofrimjande insatser till personer med
KOL samt att st6tta personer med KOL i egenvard
och en hélsofrimjande livsstil. KOLwebben.se
finns nu 6ppen och tillgdnglig for alla.

Efter kartldggningen i den kommunala pri-
marvarden vidareutvecklades KOLwebben, ba-
serat pd intervjuerna i kommunal hemsjukvard,
och en utbildningsmodul i sex delar lades till.

KOLwebben i regional primarvard
Utvirdering av KOLwebben har skett i flera

steg och i olika milj6er. Forst genomférdes en
kontrollerad pilot- och genomforbarhetsstudie
iden regionala primirvarden dir vi undersokte
om och i s fall hur KOLwebben anvindes inom
varden, med utvirdering efter tre samt tolv ma-
nader (25, 26). Interventionsgruppen (personer
med KOL) introducerades for KOLwebben av
deras ordinarie hélso- och sjukvardspersonal
utifran de forutsittningar som personalen
befann sig i inom ordinarie verksamhet. Inga
ytterligare resurser gavs till hilsocentralerna
eller hilso- och sjukvardspersonalen da vi ville
se hur vil KOLwebben kunde implementeras
inom ordinarie verksamhet.

Vi fann att 77 procent av de personer med
KOL som fick tillgang till KOLwebben anvinde
e-hilsoverktyget och spenderade tid i KOLweb-
bens olika delar. Under de initiala tre manader-
na genomforde varje person med KOL i genom-
snitt fem bes6k pa webbplatsen och spenderade
i genomsnitt cirka elva minuter per besok. Un-
gefir hilften av tiden spenderades pa sidor med
information om egenvard och fysisk aktivitet,
medan ungefdr en tredjedel av tiden spende-
rades pa sidor som handlade om sjukdomen
KOL, exempelvis fakta om KOL, exacerbationer,
hur lungorna fungerar etc. Anmarkningsvart
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var att 80 procent av tiden som spenderades pa
KOLwebben skedde under den férsta manaden,
vilket indikerar att ytterligare strategier troligen
dr nodvindiga for att bibehélla aktivitet 6ver tid.
Trots den blygsamma anvindningen av KOLweb-
ben under de initiala tre manaderna sa fann vi att
over 50 procent av personerna i interventions-
gruppen hade 6kat sin sjdlvrapporterade niva av
fysisk aktivitet.

Vi fann dven 6kad konceptuell kunskap samt att
anviandning av KOLwebben hade medfért forand-
ringar i de strategier som patienterna anvinde for
att hantera sin sjukdom. Vi fann att sannolikheten
var 2 till 4 gdnger s stor att personer med KOL
som haft tillgang till KOLwebben upplevde att de
hade tillrdcklig kunskap om hur man skulle vara
fysisk aktiv, kunna genomfora fysisk trining samt
kunna paverka sin egen hilsa och sitt vilméaen-
de i sin sjukdom. Vidare fann vi att de som haft
tillgdng till KOLwebben i storre utstrickning angav
att de var fysiskt aktiva i vardagen som en strategi
att hantera sin sjukdom samt att de upplevde en
forbattrad inhalationsteknik.

Som ett led i utvirderingen genomfordes dven
intervjuer med personer med KOL samt med
hélso- och sjukvardspersonalen vid tre och tolv
manader efter att KOLwebben forst introducerats.
Personer med KOL beskrev vissa faktorer som un-
derlittande respektive férsvarande for anvindning
av verktyget (27). Till exempel verkade det viktigt
att personen var intresserad av och motiverad
(inte bara nyfiken) att anvinda KOLwebben, samt
ha vana av och kinna trygghet med internet och
dator, for att verktyget skulle anvindas. Vi sag
ocksa, vid 12-manadersuppfoljningen, att det
krivdes att man fick tid pa sig att anvinda verkty-
get for att uppna beteendefordandring vad giller
hilsofraimjande egenvardsstrategier i sin vardag
- och ddrmed notera en eventuell f6rbittring av
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”KOLwebben upplevdes

leda till en forbattrad

patientkontakt och upp-
muntran till interprofessio-

nellt samarbete.”

maendet. Utifran studiens resultat dr var uppma-
ning att dessa faktorer sirskilt bor beaktas om man
overviger att erbjuda tillgang till ett e-hilsoverktyg
som KOLwebben som en del av behandlingen for
personer med KOL. Eventuellt bér man 6verviga
att screena personen avseende hélsolitteracitet,
det vill sdga en individs férmaga att férvirva,
forsta och tillimpa hilsorelaterad information, da
det tydligt framkom att de som hade problema-
tisk eller bristande hélsolitteracitet inte nyttjade
KOLwebben under interventionsperioden.

Hilso- och sjukvardspersonalen upplevde att
KOLwebben var ett kunskapsstéd i arbetsrollen
som medfoérde en anpassning och underlittande
av arbetsrutiner och personcentrerad vard for
personer med KOL. Anvindningen av KOLweb-
ben upplevdes dven leda till en forbittrad pa-
tientkontakt och uppmuntran till interprofessio-
nellt samarbete, vilket tillsammans medférde en
mer kvalitativ vard av personer med KOL. Hilso-
och sjukvardspersonalen upplevde dven att de
personer med KOL som de triffade, och som haft
tillgang till KOLwebben som en del av behand-
lingen, var mer vilinformerade, bittre rustade
att hantera sin sjukdom, f6ljde behandlingsrad
och hade en férbittrad formaga till egenvard.
Som tidigare beskrivet fick personalen endast en
kortare introduktion till verktyget da vi avsag att
paverka den ordinarie verksamheten sa lite som
mojligt. Dock uttryckte hilso- och sjukvardsper-
sonalen att strukturella och externa hinder som
kraver tid, stod och utbildning behover beaktas
och atgirdas for att sikerstilla att ett e-hidlsoverk-
tyg framgangsrikt ska kunna implementeras i den
dagliga verksamheten (Nyberg & Sondell m fl.
submitterad).

En randomiserad kontrollerad studie har
genomforts for att se om vi, nir vi undersokte
objektivt mitt fysisk aktivitet, kunde upprepa fyn-
den vi sett betrdffande den sjdlvskattade fysiska
aktivitetsnivan. Personer med KOL inkluderades
over hela Sverige och foljdes under ett ar, med
enkdter, intervjuer och objektivt mitt fysisk
aktivitet 6ver sju dygn (28). Mitningar genom-
fordes infor, vid tre och vid tolv manader. Efter
rekryteringen hade deltagarna ingen ytterligare
kontakt eller stottning betrdffande studien via
primérvarden. Kommunikationen med studiecen-
trat skedde pd distans och alla deltagare erholl en
stegrdaknare och skriftlig information om vikten av
fysisk aktivitet. Hilften av deltagarna, som lottats
till intervention, fick dven skriftlig information
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Forbattra vardkvalitet

© Personcentrerad anvandning
© Forbattrad patientkontakt
© Uppmuntra interprofessio-

Kompetensstod och nellt samarbete

anpassad klinisk praxis

© Professionellt kunskapsstod
© Egenvardsstod for patienter
© Anpassat arbetssatt

”De har ju inte jag haft

”... men alltsd en styrka dir ju
dnda att den dr sa bred, att det star
sa mycket olika. Olika liksom kom-

petenser och olika delar...”

Insatser som kravs for

genomforandet

© En inlarningsprocess
© Behov avimplementeringsstod
© Upplevda hinder for anvandning

”Man ska vara dvertygad

nan koll pa forut och den
hdr Borgskalan och hur PO UL YT TR
man kan anvinda den
i kondition- respektive
styrketrdning tycker jag
ocksa har varit lite bra att
fakoll pa.”

om att det dr en vinst for
personalen. Och dr man inte
overtygad om att det dr en
vinst for personalen, dd har
man problem. Det giiller vl
allt som man ska introducera
ndr det gdller arbetsmetoder.”

om hur de registrerade och anvinde ett konto Figur 2. Exempel

pa KOLwebben. Dessa mottog, inledningsvis pa erfarenheter
varje vecka och direfter varannan och var hos hélso- och
fiarde vecka, dven korta automatiserade text- sjukvardsperso-

nal inom regio-
nal primarvard
efter att ha anvént
KOLwebben.

meddelanden via sms eller e-post, sa kallade
push-notiser, som skulle locka till nyttjande av
KOLwebben och framjande av fysisk aktivitet.
Av 146 inkluderade deltagare med huvud-
sakligen milda KOL-relaterade symtom sa
genomforde 109 personer tre- och 64 personer
12-manadersuppfoljningen. Vid tre manader
hade 94 deltagare komplett aktivitetsdata.
Prelimindra analyser visar att en person med
KOL och tillgang till KOLwebben jimfért med en
person utan tillgang till KOLwebben 6kade sin
aktivitetsniva med drygt 1100 steg/dag efter tre
manader (29). Detta tyder pa en korttidseffekt
betriffande objektivt mitt fysisk aktivitet som
ar klinisk relevant.

Vad som inte hunnit faststillas hittills, da
vidare analyser pagar, ar huruvida intensiteten
i fysisk aktivitet visar liknande resultat och vad
som sker efter tolv mdnader. Datainsamlingen
genomfordes under covid-19-pandemin vilket
kan ha paverkat resultatet da deltagare inom
denna riskgrupp avstatt uppfoljningar och
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aktivitet till f6ljd av radsla att vistas ute eller
flyttat till semesterboenden eller platser med
begrinsad postgang eller tillgang till natverk.

I ytterligare en kvalitativ studie har vi utfors-
kat hur personer med KOL upplevde anvindan-
det av ett e-hilsoverktyg som KOLwebben i syfte
att oka sin fysiska aktivitetsniva. Dar sag vi att
personer med KOL behover kidnna en viss grad
av kontroll for att 6ka den fysiska aktivitetsni-
van och for att anvinda KOLwebben som hjélp
for detta. Vi sig att KOLwebben kunde, f6r olika
personer, antingen bidra med en 6kad kinsla
av kontroll i livet, genom att vara ett st6d i
tillvaron - eller stora kinslan av kontroll, genom
att upplevas krdva mer av anvindaren dn hen
klarade av. Denna studie visade pa vikten av att
bygga och stirka sina personers sjdlvfortroende
och egna férmagor till handling (Marklund m
fl., accepterad for publicering i JMIR Formative
Research).

KOLwebben i kommunal hemsjukvard
Vi har dven studerat effekterna av KOLwebben
inom kommunal hemsjukvard (30). Vi under-
sokte hur personalen upplevde anvindningen
av KOLwebben i deras verksamhet, om anviand-



”Den okade kunskapen
medforde att personalen
bland annat upplevde okad
sakerhet vid behandlingen
av personer med KOL”

ning av e-hdlsoverktyget paverkade subjektivt
skattad och objektivt métt KOL-specifik kunskap
samt om anvdndning av verktyget paverkade
arbetsrutinerna vid behandlingen av personer
med KOL. Studien genomfordes i tvd kommu-
ner i Sverige, och hilso- och sjukvardspersonal i
den ena kommunen fick tillgang till KOLwebben
under tre manader. Som nimnts tidigare ut-
vecklades en digital KOL-utbildning som byggde
pa Socialstyrelsens nationella behandlingsrikt-
linjer for KOL. Vi hade estimerat att deltagarna
skulle spendera cirka 30 minuter per modul f6r
de sex modulerna, som alla tackte olika kun-
skapsomraden inom KOL. Inom interventions-
gruppen (n = 20) var majoriteten sjukskéterskor,
men dven arbetsterapeuter, fysioterapeuter och
en dietist fanns inom hemsjukvarden. Ungefar
80 procent av hilso- och sjukvardspersonalen

rapporterade att de tréffade 1-2 personer med
KOL varje arbetsvecka. Vid 3-manadersuppfolj-
ningen fann vi att savil subjektivt som objektivt
matt KOL-kunskap hade 6kat i interventions-
gruppen, och sirskilt upplevde hélso- och
sjukvardspersonalen att de 6kat sin kunskap
avseende hilsopromotion, egenvardsstrategier
for personer med KOL och avseende sjukdoms-
specifik utbildning for patientgruppen. Vid den
objektiva mitningen fann vi att interventions-
gruppen i genomsnitt 6kat sin andel korrekta
svar fran 68 till 82 procent. De storsta forand-
ringarna sags inom epidemiologi, andfaddhet
samt uppfoljning och tester dir man i genom-
snitt forbéttrat antalet korrekta svar med 20
procent. Det var omraden dir kunskapen ocksa
var ligst vid den initiala beddmningen. Den 0ka-
de kunskapen medférde att personalen bland
annat upplevde 6kad sidkerhet (vid behandling-
en av personer med KOL) samt ett 6kat fokus pa
KOL-relaterade fragor inom arbetsgruppen. De
hade i genomsnitt spenderat 26-31 minuter per
modul i enlighet med var estimering men man
upplevde att det var svart att finna tid under
arbetsdagen att arbeta med utbildningen och att
nagra behovt/valt att genomfora utbildningen

i hemmet efter avslutat arbetspass. Trots den
6kade kunskapen upplevdes ingen férdndring i
arbetsrutiner vilket bland annat kan foérklaras av
den korta tidsperioden (30). @
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