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Inledning

Lungfibros ar en dold och dédlig sjukdom som lange saknat den
uppmarksamhet den behéver. Den har rapporten handlar om handling.
Om att det ar hég tid for férandring. Och om att de som lever med
lungfibros antligen ska fa den vard som ar mojlig.

Rapporten tar sitt avstamp i det
personcentrerade och sammanhallna
vardférlopp som tagits fram inom
regionernas kunskapsstyrning. Nu finns
en tydlig karta. Det ar uppenbart hur

en bra vard ska se ut och vilka omraden
som behover forbattras. For lungfibros ar

Sammanfattning

en dédlig sjukdom och en sjukdom dar
det finns mycket som maste forbattras
inom varden - och med sma medel kan
ansvariga politiker gbéra stor skillnad for
dem som drabbas. Men det kraver att
man ocksa valjer att se och prioritera
sjukdomen.

Det dr hég tid att lungfibros prioriteras inom hélso- och sjukvarden.
Det vardforlopp som nu finns pa plats visar tydligt vad som behdver
goras - hur en bra vard av lungfibros ska se ut.

Fler maste fa en snabbare diagnos och
tidig behandling. Alla patienter maste

fa tillgang till multidisciplinar vard och
psykosocialt stdd. De stora regionala
skillnader som finns ar inte acceptabla.

Allt detta gar att I6sa utan stora kostnader.
Alla regioner maste snarast komma i

gang med analyser av hur gapen ser ut i

den egna regionen, mellan dagens vard
och den som beskrivs i vardférloppet.
Pa sjukvardsregional niva kravs ocksa
en dversyn av vardens organisering
och vid behov, en koncentration fér att
sakerstalla tillgang till val fungerande
specialistcentrum.

Det ar hog tid att lungfibros

prioriteras inom halso- och
sjukvarden.
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Om lungfibros

Lungfibros dr en ovanlig och dédlig sjukdom. ‘ N o
Vid lungfibros bildas det arrvavnad i lungan. Ll
Arrbildningen kallas for fibros och leder
till att vavnaden blir stel, vilket begransar
formagan att fora ut syre i blodet!!
Symtom i samband med lungfibros
kommer ofta smygande. Sjukdomen
visar sig ofta genom andfaddhet,
torrhosta och eventuellt aven andndéd.
Andra vanliga symtom ar utmattning,
aterkommande lunginfektioner eller
viktnedgang. En ldngre gangen
sjukdom leder till en kraftigt
begrénsad formaga att andas.

Lungfibros &r en kronisk sjukdom och
idag finns det behandlingar som kan
mildra symtom och bromsa férloppet. De
senaste aren har det skett stora framsteg
for patientgruppen i samband med att
bromsmediciner (antifibrotisk behandling)
har introducerats. Bromsmedicin ger stor
nytta tidigt i sjukdomsférloppet. For att
farre ska drabbas av livshotande tillstand
kravs det att fler drabbade upptacks i tid
och far behandling innan det har gatt for
langt.

@

Lungfibros ingar i gruppen interstitiella
lungsjukdomar (ILD). Det ar sjukdomar
som uppstar i och mellan lungbldsorna
(alveolerna) som tillsammans med
kroppens minsta blodkarl (kapillarerna)
syresatter blodomloppet. Vavnaden i
alveolerna bestar av mjuka, tunna och
kansliga membran. Vid arrbildning
fortjockas vavnaden och féormagan for
gasutbyte mellan syre och koldioxid
forsamras kraftigt. Lungfibros upptacks
oftast genom en lungréntgen. Vid

ett typiskt fall av lungfibros kan
diagnos stallas genom skiktréntgen
(datortomografi) eftersom lungfibros ofta
uppvisar ett speciellt symmetriskt mdnster
i de tunna strukturerna i lungvavnaden.?
Skiktrontgen ar den enskilt viktigaste
metoden for att upptacka fibros i
lungvavnaden. Ibland kan det vara svart
att sadkerstalla diagnos. | dessa fall kan
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aven ett cellprov av lungan (lungbiopsi)
vara aktuellt. En annan metod for att
undersdka eventuell fibros i lungorna

ar genom en spirometriundersdékning
som mater lungkapaciteten och lungans
formaga att syresatta blodet.

Det finns flera olika former av lungfibros.
Gemensamt fér alla former ar att det
bildas arrvavnad som foértjockar lungans

vavnad, ofta i samband med inflammation.

| de flesta fall ar orsaken till varfor
sjukdomen uppstadr fortfarande okand.
Lungfibros med okand orsak kallas fér
idiopatisk lungfibros (IPF). Idiopatisk
lungfibros ar alltid progressiv och ar en
allvarlig sjukdom med dalig prognos.
Medianoverlevnad fér dem som drabbas
ar, utan tillgang till behandling, endast
3-5 ar.® Flertalet av dem som drabbas ar
i en alder mellan 50-70 &r. Det &r svart
att veta exakt hur madnga som lever med
diagnosen idag, men antalet uppskattas

till runt 2 0O00-5 000 personer i Sverige.*
Lungfibros kan ocksa uppstd i samband
med andra diagnoser. Bland annat kan
reumatiska inflammationer som systemisk
skleros eller reumatoid artrit leda till

att det bildas fibros i lungvévnaden. |
vissa fall ar lungfibros i samband med
reumatisk sjukdom valdigt allvarlig och
har en snabb progress. Utveckling av
fibros i lungvavnaden kan aven orsakas
av allergi i samband med langvarig
inandning av damm eller mdgelpartiklar,
en form av lungfibros som kallas
hypersensitivitetspneumonit eller Farmer’s
lung. Nar lungfibros uppstar i samband
med andra diagnoser ar utvecklingen

inte alltid progressiv. Men upp till en
tredjedel av alla fall utvecklar en farlig
progressiv fibros lik IPF och blir aktuella
for behandling med bromsmediciner.> Den
samlade férekomsten av lungfibros, bade
IPF och av kand orsak, beraknas till knappt
7 000 personer i Sverige.®

2 000-5 000

Antalet personer i
Sverige som uppskattas
leva med diagnosen
idag*

50-70 ar

Alder pa flertalet av
dem som drabbas

3-5 ar

Medianoverlevnad for
dem som drabbas, utan
tillgang till behandling?®
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Uppskattade antalet
personer i Sverige med
den samlade forekomsten
av lungfibros, bade IPF

och av kand orsak®



Hog tid fér battre vard

Det har l1dnge saknats en nationell kunskapsstyrning for varden av
lungfibros. Nu finns sedan 2024 ett standardiserat vardfdrlopp som
tagits fram inom regionernas kunskapsstyrning.

Vardforloppet har tagits fram mot
bakgrund av att varden av lungfibros i
dag ar ojamlik med stora skillnader inom
landet. Det syftar till att tydliggdra hur en
god vard ser ut i sjukdomens olika faser
och ambitionen ar att skapa en battre och
mer jamlik vard.

Utredningen av lungfibros bérjar oftast

i primarvarden. Vardforloppet tydliggor
vilka symtom man ska vara uppmarksam
pa och hur utredningsstegen bor se

ut. Det betonas sarskilt att det behodvs
tydliga rutiner for att sakerstalla en snabb
rontgenundersdkning (HRCT) och tester
for att mata lungfunktionen. Dessa gérs

i samband med att patienten remitteras
till en specialist inom lungsjukdomar. |
dagslaget finns det ingen enhetlig rutin
for var dessa undersékningar ska goras,
vilket gor att det skiljer sig at i olika
delar av landet. Genom att skapa tydliga
riktlinjer pa regional niva kan patienter fa
sin diagnos snabbare och darmed ocksa
snabbare fa ratt vard.

Hos specialistldkare far patienten en mer
strukturerad vardplan. Behandlingen
kraver ofta samarbete mellan olika
yrkesgrupper, som fysioterapeuter,
arbetsterapeuter, dietister och kuratorer.
Dessa yrkesgrupper ar redan, i olika grad,
involverade i varden av lungfibrospatienter
och forskning visar att ett sadant
samarbete ger battre resultat.

Det tydliga malet med vardférloppet

ar att fler ska fa en snabb och korrekt
diagnos och déarmed ocksa snabbare fa
behandling. Om vardforloppet foljs fullt ut
overallt berdknas dubbelt sd manga som

i dag fa behandling. Gapet mellan nulage
och énskat lage ar alltsa betydande. Om
alla far ratt behandling skulle samtidigt
kostnader fér inldaggningar och akutbesdk
minska. | konsekvensbeskrivningen

av vardforloppet gors en dversiktlig
berakning. Att fullt ut infora det nya
vardférloppet uppskattas bara kosta
knappt fyra miljoner kronor - fér hela
landet.”

Att fullt ut infora det nya
vardforloppet uppskattas

bara kosta knappt fyra
miljoner kronor - for hela

landet.’
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Otillrdcklig och ojamlik vard

Vardférloppet visar pa det gap som finns mellan dnskvard och befintlig
vard. Det &r samtidigt ont om bra beskrivningar och jamfdrelser som
pa djupet kan fanga laget i varden. Den expertgrupp som arbetat med
vardforloppet goér dock beddmningen att det finns stora skillnader och
att manga patienter inte far "ratt” vard.

Ett satt att beskriva resultatet av hur
vardkedjan fungerar i olika regioner kan
vara att jdmfoéra hur manga som blir
diagnostiserade och hur manga av dessa
som far behandling. Sadana jamfoérelser
ger inte svar pad om ratt patienter far
behandling eller om de far det i ratt tid,
daremot ger de en oversiktlig bild av hur
skillnaderna ser ut.

En startpunkt ar att beskriva andelen

behandlade per tusen invanare.

Det kombinerar hur manga som
diagnostiseras med i vilken man de som &r
diagnostiserade ocksa far behandling. Med
detta matt blir det stora skillnader i landet,
drygt fem ganger sa hég andel i Jamtland
som Stockholm. Detta sager inte i sig
nagot om vilken niva som &r "ratt” men
det &r en tydlig indikation om att varden
fungerar olika pa olika platser i landet.

Figur 1. Antal behandlade med antifibrotiska ldkemedel per tusen invanare, 2024
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Ett annat perspektiv ar att beskriva
utvecklingen &ver tid. Efter att de nya
bromsmedicinerna introducerades har
det skett en stadig 6kning av antalet
behandlade. Samtidigt har dock ocksa
antalet personer med diagnosen 6kat.!
Antal behandlade som andel av antal

personer med diagnosen har darfér

planat ut, dven om det tycks finnas en
uppgang igen de senaste aren. Nivan i dag
ar halften av vad en val implementerad
vardprocess beddms leda till enligt
vardforloppet, ett fullt infért vardforlopp
antas leda till dubbelt s& manga
behandlade.

Figur 2. Antal behandlade med antifibrotiska Idkemedel som andel av antal patienter
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Kalla: Socialstyrelsens statistikdatabas

'Det ska noteras att den diagnoskod som anvands har, J84, inkluderar ocksa andra interstitiella lungsjukdomar
an lungfibros (J84.1). Vid en analys av data i KPP-databasen ligger dock andelen J84.1 pa knappt 70 procent
av alla registreringar inom J84, lungfibros &r alltsd den dominerande diagnosen i gruppen. En analys av data
fran patientregistret visar ocksa att mellan 2001-2015 &kade prevalensen av lungfibros mycket kraftigt, och
&g 2015 pa en betydligt hégre niva an hela gruppen J84 i statistikdatabasen - Ferrara et al. Epidemiology of
Pulmonary Fibrosis: A Cohort Study Using Healthcare Data in Sweden. Pulm Ther. 2019. Det tycks darfér som
att den data som anvands har, relativt val bdr fanga férekomst och utveckling av lungfibros.
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En fullt implementerad vardprocess
beddms leda till att betydligt fler far
diagnos fortare och darmed ocksa
behandling. For att ge en mer heltdckande
bild av hur regionerna skiljer sig at kan

det vara av varde att forsodka skilja pa hur
manga som diagnostiseras respektive hur
stor andel av dessa som far behandling.
Olika regioner sticker ut i olika avseenden.
Vissa har manga diagnostiserade men en

lag andel av dessa som &r behandlade, och
andra tvartom. Nedan placeras de utifran
dessa dimensioner i relation till rikssnittet.
Det ar stora skillnader, den region med
flest diagnostiserade har nastan 2,5
ganger sd manga som den med ldgsta
antalet och den region som har hégst
andel behandlade ligger nastan 3,5 ganger
hdégre an den med lagst andel.

Figur 3. Antal patienter (J84) per 100 000 invanare och antal behandlade som andel av

dessa, regioner 20247
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2Data for varje region finns i appendix.

Lungfibrosrapporten 2025



Att genomfdra det nya vardférloppet
handlar i stor utstrackning om att flytta
fler regioner uppat och till hdger. Att

alla patienter dverallt ska fa ratt till en
snabb och korrekt diagnos samt adekvat
behandling. For att na dit ar det flera
saker som kravs, det handlar om allt
ifran kunskapen i primarvarden till ratt
diagnostiska resurser och kliniker med
erfarna multidisciplindra team. Allt fér ofta
saknas i dag mycket av det som behdvs.

Utdver snabb diagnos och behandling
ldgger vardfdrloppet stor vikt vid

ett multidisciplinart arbetssatt och
interprofessionell samverkan. |
konsekvensanalysen konstateras att
det kan uppsta ett dkat behov av

resurser, exempelvis fysioterapeuter,
arbetsterapeuter, dietister och

kuratorer. Det finns onekligen mycket
som tyder pa att de yrkesgrupperna

till stor del saknas i dag. En analys av
vardtillfallen for lungfibros inom den
dppna specialistvarden visar att besdken
sallan inkluderat dessa professioner.

Att sa fa besodk sker hos kurator eller
psykolog starker den bild som ges av
patientféretradare, de beskriver just
bristen pa psykosocialt stéd som en av de
stora bristerna i varden av lungfibros.

En god och jémlik vard av lungfibros
ar fullt mojlig. Men det kraver tydliga
initiativ och en prioritering av en dold
sjukdom.

Figur 4 Olika professioners andel av vardbesék inom Sppen specialistvard fér lungfibros

(J.84.1), 2023
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En god och jamlik vard av lungfibros ar

fullt mojlig. Men det kraver tydliga initiativ
och en prioritering av en dold sjukdom.
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Patienterna berattar

Riksforeningen for lungfibros arbetar fér att ge stéd till patienter
och anhériga med sjukdomen Lungfibros. F6reningens ordférande
ar Thomas Andersson och han traffar manga medlemmar som kan
beradtta om hur de upplever vard och bemdtande. Han beskriver hur
manga patienter saknar psykosocialt stod.

- Man kan tycka att det
borde vara en sjédlvklarhet
att en lungfibrospatient

far hjélo med sitt psykiska
maende. Men sa &r det inte,
tyvérr. Det &r véldigt fa som
vid diagnostillféllet far en
kontakt till en kurator vilket
ar forférligt. N&r man far sin
diagnos och sen férstar att
den inte gar att bota och
att man har en begransad
tid kvar att leva sa rasar
ens vard totalt samman. De
férsta tre manaderna &r det
oerhért viktigt att man har
tillgang till en kurator fér
att fa hjélo med att landa i
sitt sjukdomstillstand och
hur man skall handskas
med sin dédsangest.

Foéreningens medlemmar vittnar ocksa
om att synen pa ldkemedelsbehandling
skiljer sig &t mellan olika sjukhus och till
och med mellan olika ldkare pa samma
sjukhus. Thomas Andersson beskriver att
det verkar saknas en enhetlig syn pa nar
behandling ska sattas in.
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De férsta tre manaderna
ar det oerhort viktigt

att man har tillgang

till en kurator for att fa
hjalo med att landa i sitt
sjukdomstillstand och hur
man skall handskas med
sin dédsangest. ,,

- Vi vet ju att det inte finns
nagon anledning att vénta,
behandling borde séttas

in direkt, om patienten vill
det. Men jag mdarker att
det finns olika syn, vissa
l&kare vill hellre vanta. Det
kan nog finnas en oro kring
biverkningar men var syn
gr ju att det maste varje
person med sjukdomen

ta stéllning till sjdlv. Det
ska inte vara varden som
gobr varderingen at oss om
biverkningarna ar varda att
leva med eller inte.




| vardférlopp och vardprogram l&dggs stor
vikt vid ett multidisciplinart arbete och
team. Thomas Andersson beskriver att det
ser valdigt olika ut i landet.

- Bara for att vi ar relativt
fa och lever med en mindre
kand sjukdom borde vi
inte behéva kdnna oss
bortglébmda. Lungfibros
ar en dodlig sjukdom

och vi forvéntar oss att
landets politiker tar den
pa allvar. Det &r hég tid
nu att alla regioner ser
till att vardférlioppet blir
verklighet.

Manga medlemmar i féreningen beskriver
ett liv med en sjukdom som fa kanner

till och som de upplever inte far den
uppmarksamhet den borde. Thomas
Andersson avslutar med en uppmaning till
politiken.

- Det finns absolut platser
dar det fungerar fantastiskt,
men ocksa motsatsen.

Det ar stora skillnader

i hur varden ser ut och
organiseras. Vi arbetar
hart fér att alla patienter
ska fa rétt till jGmlik vard

i hela landet. Det &r inte
acceptabelt som det ser ut
/ dag.



Vagen till battre vard

Det finns tre centrala férbittringsomraden inom varden av lungfibros;

Snabb och
korrekt diagnos

Snabb och korrekt diagnos

Tidig
behandling

Ett strukturerat stéd
och omhandertagande
for dem som lever med
sjukdomen.

Idag ar det en |ang vag till diagnos fér manga som drabbas. | det
svenska kvalitetsregistret for lungfibros ar mediantiden for tid mellan
symtom och diagnos 17 manader och i manga fall ar tiden betydligt

ldngre an sa.8

Sen diagnostisering leder till férdrojd
behandling och minskade mojligheter till
att bromsa utvecklingen av progressiv
fibros. Det &r inte ovanligt att symtomen
vid lungfibros feldiagnostiseras och
kopplas till andra sjukdomar som uppvisar
liknande besvar.? Aven om patienten
kommer i kontakt med specialistvarden
kan utredning av lungfibros ta tid.

Den enskKilt storsta utmaningen fér dem
som drabbas ar att komma i kontakt med
ratt specialistvard for diagnostisering och
behandling. | progressiva fall innebar det
allvarliga kroniska tillstdnd som leder till
en for tidig déd hos manga patienter.

Det finns flera forklaringar till den sena
diagnostiseringen. Férdréjningar till
diagnos kan uppsta vid manga olika
tillfallen, figur 5 beskriver schabloniserat
de olika leden. Det kan ta tid innan den
som har symtom sjalv soker vard. Manga
symtom, som nedsatt kondition, kan ocksa
upplevas relativt vardagliga och i stallet
tolkas som en del av ett naturligt aldrande.
Att symtomen ar ospecifika kan dven

leda till att det &r svart for primarvarden
att gora kopplingen till lungfibros och
remittera till specialist. Men aven fér en
lungspecialist eller reumatolog kan det
vara en svar diagnos att stalla. Efter att
patienten far en remiss till specialist kan
ocksd utredning av lungfibros ta tid.

Figur 5. FIédesschema fér méjliga férdréjningar vid diagnos av lungfibros™
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Det saknas bra svenska studier pa
diagnostiska féordréjningar men det finns
flera studier fran andra lander som val
beskriver problemen. | en dansk studie

pa patienter med idiopatisk lungfibros

var mediantiden mellan férsta symtom
och diagnos hela 2,1 &r." Den lédngsta
fordrojningen var inom primarvarden, men
studien visar en stor spridning i alla led.

| den danska studien var det hela 41
procent av patienterna som fatt minst en
felaktig diagnos pa vagen. Hjartsjukdom,
astma, bronkit och KOL var de vanligast
féorekommande. Studien inkluderade
bara personer med idiopatisk lungfibros,
men en amerikansk studie som aven
inkluderade lungfibros som uppstar

i samband med andra diagnoser gav
likartade resultat.”?

Foér dem som utvecklar
lungfibros kopplat till andra
diagnoser, till exempel
systemisk skleros, finns

en sarskild komplikation.

| dessa fall handlar

det inte bara om att

initialt diagnostisera

grundsjukdomen utan ocksa att upptacka
dvergangen till progressiv lungfibros,
vilket sker i ungefar en tredjedel av alla
fall. I en studie dar l&kare fran sex olika
lander fick beddma den genomsnittliga
fordrojningen uppskattade de att
betydande tid kunde ga bade innan den
initiala diagnosen var satt och innan
utvecklingen av progressiv lungfibros
upptacktes.™

Till skillnad fran dem som drabbas av
idiopatisk lungfibros, som alltid har
ett progressivt sjukdomsférlopp, ar
det darfér avgdrande att dvergdngen
till progressiv fibros upptéacks hos de
patienter som utvecklar lungfibros till
foljd av andra initiala diagnoser. | dessa
fall beror tillgangen till bromsande
behandling i stor utstrackning pa om
l&karen anser att det gdr att pavisa att
det féreligger en snabb progress
av lungfibros. Behandling kanske
ocksa kan férdrojas av att fokus
initialt ligger pa att behandla
grundsjukdomen.

| vardférloppet lyfts ocksa
att regionala skillnader i
vantetider ar en utmaning.



Tidig behandling

Med undantag for lungtransplantation finns det ingen bot fér
lungfibros, men det finns bromsande behandling.

| det standardiserade vardférloppet
konstateras att fér att varden av patienter
med lungfibros ska bli mer jdmlik behéver
fler patienter fa tillgang till tidigare
diagnostisering liksom tidigare insatt
behandling.

Tidig diagnos ar forstas avgdrande for
tidig behandling, ju snabbare diagnosen
stalls desto storre moéjlighet finns det att
bromsa sjukdomen i ett tidigt skede. Men
det tycks ocksa finnas ett utrymme att
snabbare satta in behandling fér dem som
faktiskt fatt diagnos.

| en studie baserad pa kvalitetsregistret
undersoktes personer som mellan januari
2014 och februari 2022 fatt diagnosen

IPF. Av dem som hade minst tre manader
uppfoéljiningstid efter diagnos var det bara
lite drygt halften som fatt tidig behandling
(inom tre manader efter diagnos). Av de
ovriga hade halften ingen behandling och
halften hade fatt behandling minst tre
manader efter diagnos.”

Figur 6. Férekomst av antifibrotisk
behandling bland personer med IPF

® Sen behandling
® Tidig behandling

® Utan behandling
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Vid en jamforelse av dem som fatt
tidig behandling och dem som inte fatt
behandling ar det tydligt i studien att
behandlingsgruppen i genomsnitt ar
sjukare, de har sdmre lungfunktion. Det
finns ocksa internationell litteratur som
indikerar att det finns en tendens att
vanta med behandling for patienter dar
sjukdomen inte &r sa langt gangen.’s"®

For att varden
av patienter med
lungfibros ska bli mer
Jjamlik behoéver fler
patienter fa tillgang till
tidigare diagnostisering
liksom tidigare insatt
behandling.

33

Moénstret att “friskare” patienter far

vanta pa behandling &r problematiskt.
Det finns inget i lakemedlens indikation
eller i vardférloppet som i sig talar mot
tidig behandling. Det finns férstas alltid
individuell hansyn och olika faktorer som
maste paverka val av behandling, men
det finns lite som tyder pa att det finns
“ofarliga” former av lungfibros dar det
finns anledning att vanta med behandling.
Aven i en grupp med helt bevarad
lungfunktion vid diagnos ar dédligheten
inom nagra ar betydande.” Det finns
ocksa stdd for att oavsett lungfunktion vid
behandlingsstart tycks den bromsande
effekten av behandling vara likvardig.’®
Patientféreningen vittnar om att synen pa
nar behandling ska sattas in fortfarande
skiljer sig at mellan olika lakare. | ljuset av
ny forskning vore det nog énskvart att det
nationella vardprogrammet tydligare slar
fast vad som bér galla.
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Strukturerat stod och omhandertagande

Det multidisciplindra arbetssattet ar viktigt vid beslut om diagnos och
behandling, men ocksa for att sdkerstalla ett strukturerat stdd och
omhandertagande fér dem som lever med sjukdomen.

Lungfibros &r en sjukdom med manga
dimensioner. Idiopatisk lungfibros kommer
ofta med en betydande samsjuklighet

och lungdfibros till foljd av reumatiska
sjukdomar kan krava ett nara samarbete
mellan olika specialister. | alla delar ar det
darfér viktigt med ett multidisciplinart
samarbete.

Vardforloppet har tva mal som tydligt
relaterar till detta.

1. Patientfallet tas upp pa Multidisciplinar
konferens (MDK):

 Nar ldkare inom lungmedicinsk
specialiserad vard, med stdéd av
thoraxradiologs utlatande, inte
kan faststalla diagnos.

e Om osakerhet kring behandling
foreligger.

» For att sdkerstalla att en tydlig
planering fér vidare utredning och
atgarder finns, sarskilt i de fall nar
diagnostisering ar komplicerad.

2. Patienten har tillgang till
kontaktperson, kontinuerlig
information, stdd och utbildning
utifran utredning, diagnos, behandling,
rehabilitering i interprofessionell
samverkan, halsofrémjande atgarder
samt uppfoéljning och palliativ vard nar
behov uppstar.

Det finns bra teambaserade verksamheter
pa flera hall i landet men det finns ocksa
manga exempel, patienterna kan vittna om
det, dar det [angt ifran fungerar som det
ska.

Som framgar av figur 4 ar det ovanligt att
andra professioner an lakare, sjukskoterska
eller sjukgymnast &r inblandade i varden
av lungfibros. Det ar en tydlig indikation
om att det multiprofessionella arbetssattet
inte fullt ut tilldampas pa det satt som
efterlyses i vardférloppet. Den bilden
forstarks av att teambesdk bara utgodr
knappt fyra procent av alla vardbesodk

for lungfibros som ar registrerade i KPP-
databasen. Nar det galler diagnostiken
tycks det kanske inte heller fullt ut vara sa
att det multidisciplinara arbetet fungerar
som tankt enligt vardférloppet. Enligt
kvalitetsregistrets senaste arsrapport ar
39 procent av alla diagnoser (IPF) stallda
med hjalp av en multidisciplinadr konferens
(MDK). Det &r dock svart att vardera om
det ar en tillracklig niva eller inte.

Olle Setterberg, tidigare ordférande

i patientféreningen IPF Sverige,

har beskrivit skillnaden mellan att
diagnostiseras med MS och lungfibros:

“Nér jag fick MS fick jag
massor av information, hjalp
av kurator, individanpassad
fystréning och kurser i
meditativ yoga. Det var som

att jag blev erbjuden en
fardig paketlosning. Nar jag
fick lungfibros tvingades jag
ta tag i det mesta pa egen
hand.”

Att uppméirksamma och prioritera sjukdomar som fa talar hégt om boér vara en sjilvklar
politisk uppgift. Det som &ar sjalvklarheter om man drabbas cancer eller MS ska inte vara

en lyx fér den som drabbas av lungfibros.

30Olle Setterberg var lange en stark forkdmpe fér patienterna. Olle gick bort 2021.

Lungfibrosrapporten 2025
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Dags for regionerna att agera

Nu finns kunskapsstyrning pa plats. Darmed ligger bollen till stor
del hos regionerna. Nu ar det hog tid att borja implementera det

standardiserade vardférloppet.

Inom ramen fér kunskapsstyrningen har
det tagits fram en tydlig process fér hur
vardforlopp ska hanteras pa regional
niva. Ett férsta grundldggande steg

ar att genomfdra gapanalyser utifran
vardforloppet. Hur ser det ut i den egna
regionen, vad fungerar och vad fungerar
inte? Och hur ligger man till jamfért med
andra regioner?

Gapanalysen ska foljas av tydliga
atgardsprogram fér att sluta gapen.
Som framgar av konsekvensanalysen till
vardforloppet for lungfibros rér det sig
inte om nagra stora investeringar eller
kostnader. Men for patienterna finns det
mycket stora vinster.

Det ar sarskilt viktigt att regionerna ser
Over alla stegen i den diagnostiska kedjan.

Figur 7. Fraga. Har ni pabdrjat/
genomfort en gapanalys av
vardférloppet fér lungfibros?

Kalla: Enkat till regionerna, varen 2025

Det maste finnas ratt kompetens och
tydliga rutiner fér vem som ska géra vad
nar. Men det &r ocksa avgorande att se
over tillgangen till specialiserad vard med
god kompetens och tillrackliga resurser.

| arbetet med denna rapport har en enkat
gatt ut till alla regioner for att undersodka
hur langt de kommit i arbetet med att
implementera vardforloppet for lungfibros.
Fragan som stallts &r om de tillsatt en
lokal arbetsgrupp fér lungfibros samt om
de pabdrjat en gapanalys.

Av de regioner som svarat (15) ar det
bara fyra regioner som har paborjat
gapanalyser.

Svaren pa enkaten ar en alarmerande
signal om att regionerna annu inte
pa allvar prioriterat arbetet med
vardforloppet for lungfibros.

En grundlaggande férvdantan pa regionerna &r att de
prioriterar att faktiskt ga vidare med gapanalyser och

atgardsplaner. Att forbattra varden av lungfibros ar
inte dyrt men vinsterna ar stora.

Lungfibrosrapporten 2025
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Se dver en koncentration av varden

ldag vardas patienter med lungfibros pa manga olika enheter runt om
i landet, 21 olika sjukhus rapporterar till lungfibrosregistret. Lungfibros
ar en ovanlig sjukdom och manga sjukhus moéter endast ett fatal
patienter. Det finns ett stort behov av konkreta férandringar som
forbattrar tillgangen till specialistvard med kunskap om sjukdomen.

Den svenska modellen kan jamféras med
den danska dar varden av patienter med
idiopatisk lungfibros ar koncentrerad

till ett mindre antal hégspecialiserade
center.”

Varden av lungfibros kan ocksa

jamfdras med de, pa manga satt,
jamférbara sjukdomarna pulmonell
arteriell hypertension (PAH) och kronisk
tromboembolisk pulmonell hypertension
(CTEPH). De &r tva sallsynta men mycket

Vid varje PAH-CTEPH-specialistcentrum
ska finnas en mottagningsverksamhet
samt PAH-CTEPH-Idkare med
specialistkompetens inom kardiologi,
lungmedicin och/eller reumatologi, liksom
en kontaktsjukskéterska. Varje patient
ska vara knuten till en PAH-CTEPH-
mottagning och dar tillhéra ett ldkar- och
skétersketeam, med patientansvariga
I&kare och kontaktsjukskoterskor. PAH-
CTEPH-Idkaren ansvarar for upplégg av
utredning, behandling samt uppfélining
av patienterna enligt europeiska riktlinjer.
Kontaktsjukskéterskan ansvarar for

en patient- och nédrstaenderelation ur

Beskrivningen av dessa specialistcentrum
fungerar val som en malbild fér hur varden
av lungfibros borde vara organiserad. Om
detta sker bara vid universitetssjukhusen
eller pa nagot fler platser &r inte det
viktigaste men det ar knappast realistiskt
att bygga upp dessa resurser pa 21 olika
sjukhus.

Lungfibrosrapporten 2025

allvarliga sjukdomar dar varden har
centraliserats till universitetssjukhusen.
Koncentrationen av varden har skett i
samverkan mellan specialistféreningen och
patientféreningen, det ar alltsd en process
som drivits underifran av profession

och patient. Resultatet ar tydliga
multiprofessionella team som pa manga
satt liknar det som skulle behdvas inom
lungfibrosvarden.

Beskrivningen nedan &r hdmtad fran en
artikel i Lakartidningen:?°

ett omvardnadsperspektiv, samordnar

i samrad med ldkarteamet insatser
utifrén patientens behov och éverser
justeringar i PAH-CTEPH-relaterad
Idkemedelsbehandling och egenvard
utifran klinikens riktlinjer och pm. | det
multidisciplindra teamet bor finnas
tillgang till professioner som tillgodoser
patientens behov av rehabilitering,
psykosocial support samt férbéttring
av vélbefinnandet. Dessa professioner
kan inkludera arbetsterapeut, dietist,
farmaceut, fysioterapeut, kurator, psykolog
och underskéterska.

Det behovs initiativ for

att koncentrera varden

av lungfibros. De sju
sjukvardsregionerna bér se dver
hur de egna verksamheterna

ar organiserade och skapa en
modell som sdkerstaller val
fungerande specialistcentrum.
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Appendix

Antal patienter (J84) per 100 000 invanare och antal behandlade som andel av dessa,
regioner 2024

Region Antal med diagnos per Antal med behandling
100 000 invanare som andel av antal med
diagnos

Riket 70 0,19
Stockholm 59 0,16
Uppsala 64 0,31
Sédermanland 65 0,4
Ostergétland 90 0,25
Jonkdping 73 0,21
Kronoberg 82 on
Kalmar 97 0,13
Gotland 100 0,15
Blekinge 114 0,21
Skane 70 0,16
Halland 72 0,21
Vastra Gétaland 54 0,22
Varmland 56 0,13
Orebro 55 0,27
Vastmanland 92 0,39
Dalarna 71 0,13
Gavleborg 69 0,19
Vasternorrland 102 0,18
Jamtland 130 0,28
Vasterbotten 124 0,19
Norrbotten 85 0,16
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