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1-Popularvetenskaplig sammanfattning

Bakgrund

Idiopatisk lungfibros (IPF) &r en obotlig sjukdom som angriper lungvavnaden och s smaningom
omvandlar den till arrvdvnad. Personer som drabbas far allt sémre lungkapacitet vilket i sin tur
kan leda till andningssvikt och d6d. Utan sjukdomsspecifika lakemedel beraknas, i olika studier,
overlevnaden till mellan tre till fem ar fran diagnos, men det finns stora variationer och siffrorna
visar hur det ser ut pa gruppniva. Det har inte alltid varit kant hur vanlig sjukdomen &ri Sverige
men under de senaste aren uppskattas det att det finns ungefar 2 000 personer med IPF runt om
i landet. Detfinns ingen botande behandling men anvandning av bromsande lakemedel,
rehabilitering samt lungtransplantation ingar i omhandertagandet fran specialistsjukvarden. |
juni 2024 publicerades det nationella personcentrerade och sammanhallna vardforloppet for
lungfibros som syftar till en god och jamlik vard, dar finns aven forslag pa hur varden av personer
med IPF kan utvarderas. Utvardering, forskning och utbildning om lungfibros ar angelaget for att

fortsatta optimera varden for personer med lungfibros.

Malséattning

Lungfibrosregistret ar ett kvalitetsregister for idiopatisk lungfibros (IPF) som skapades for att
samla in och strukturera information om varden som ges till de drabbade patienterna och om
sjalva sjukdomen. Insamlad information anvands inte bara for att utvardera varden och dka
kunskapen om sjukdomen, utan ocksa for att jamfora forhallanden mellan olika regioner.
Exempelvis kan utvardering av behandlingsmetoder eller kartlaggning av detaljeri
sjukdomsforloppet ske, och darmed kan information fran lungfibrosregistret bade bidra till
battre patientomhandertagande och anvandas till forskning.

Metoder

En databas anvands dar uppgifter om bland annat sjukhistoria, lungfunktionsvarden,
lakemedelsbehandling och halsorelaterad livskvalité matas in vid olika tidpunkter under
patientens sjukdomsforlopp. Sedan 2014 har flera sjukhus runt om i landet rapporterat in data
till registret. Uppgifterna som samlas in anvands sedan for att folja vardkvalitet och skapa ny

kunskap genom forskning.

Betydelse
Ett nationellt register gor det mojligt att pavisa styrkor och svagheterivarden av personer med
IPF. | vardforloppet for lungfibros foreslas att lungfibrosregistrets resultat kan anvandas till

uppféljning och utvardering av omhandertagandet, vilket gor det mojligt att pavisa styrkor och



svagheterivarden. Det bidrar till att mojliggéra forbattring av halso- och sjukvard for personer
som drabbats av IPF i Sverige. Ett register kan vidare leda till hdgkvalitativ forskning och

utbildning, och gynnar aven internationella samarbeten.

2 — Bakgrund och syfte

Idiopatisk lungfibros (IPF) kdnnetecknas av en omfattande férandring av lungans arkitektur, med
progressiv arrbildning, fibros, som borjar i lungans periferi och sedan kan involvera resten av
parenkymet, vilket slutligen leder till andningssvikt och dod. IPF forekommer framst hos aldre
vuxna, mediandverlevnad uppskattas till 3-5 ar fran diagnos, men med stor variation (1).
Komplexiteten och svarigheten att stalla diagnos kraver en hogkvalificerad tvarvetenskaplig
bedomning framst for att differentiera IPF fran andra typer av lungfibros (1-3). Det finns
evidensbaserade internationella och nationella (Svensk Lungmedicinsk Férening, SLMF)
riktlinjer angdende utredning, diagnos och omhéandertagande av IPF (4). Ett nationellt
personcentrerat och sammanhallet vardférlopp for lungfibros, dar IPF ingér, publicerades 2024
(5). Vardforloppet rekommenderar att uppfoljning och utvardering sker genom

lungfibrosregistret.

Sjukdomen finns overalltivarlden, i Sverige beraknas prevalensen till 10-40/100 000 (6). En grov
uppskattning ar att cirka 500 nya fall av IPF per ar borde diagnostiseras i Sverige, motsvarande
en prevalens pa 2 000 personer (7). Sannolikt 4r dock sjukdomen betydligt vanligare. | en svensk
studie baserad pa Socialstyrelsens diagnosregister (8) uppskattades prevalensen av lungfibros
(inklusive andra former av lungfibros an IPF) ar 2015 till 68 fall per 100 000 invanare och hade

okat fran 15 fall/100 000 sedan 2001.

Eftersom sjukdomen ar ovanlig, allvarlig och att botande behandling saknas, kravs
specialistkunskaper och teamarbete som inkluderar ett flertal yrkesprofessioner. Tva lakemedel
som bromsar sjukdomsforloppet finns tillgdngliga (9, 10). Dessa aterstéllerinte
funktionsféorméagan och ar forenade med biverkningar (11, 12). | Sverige far de flesta patienter
med lungfibros vard via sjukhusens lungmottagningar. Syftet med lungfibrosregistret ar att
utvardera kvaliteten pa den vard som erbjuds patienter med IPF i Sverige samt kartlagga hur
utredning och behandling sker. Kvalitetsregistret syftar aven till att studera prevalens, incidens
och sjukdomsprognos samt att framja samverkan mellan olika enheter och stimulera till
kunskapsutbyte. Registerdata anvands aven for forskning som syftar till att tydliggora

sjukdomens orsaker, karaktar, behandlingsstrategier samt forandring av trender dver tid.



Lungfibrosregistret startades i september 2014 med bland annat stdd av ett anslag fran Hjart-
Lungfonden. Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm godkande projektetiaugusti 2014
och ar sedan dess lungfibrosregistrets centralt personuppgiftsansvariga myndighet (CPUA).
Registret forankrades samtidigt till Kvalitetsregistercentrum Stockholm (QRC-STHLM). QRC-
STHLM har som uppdrag att stodja utvecklingen av nationella kvalitetsregister.
Etikgodkannandet for projektet erholls i augusti 2014 av den regionala etikprovningsnamndenii
Stockholm (diarienummer 2014/1202-31/4). Darefter har komplettering av etikansdkan
godkants (diarienummer 2016/498-32 och 2019-04673).

En nationell provsamling for att samla blodprover fran patienter med IPF ingar i huvudprojektet.
En provsamling startades april 2016 vid Stockholms Medicinska Biobank, och insamling av
prover (serum och plasma) startades samma manad och den &ar fortfarande pagaende vid
Karolinska Universitetssjukhuset, tidigare samlades serum och plasma aven in vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Insamling av helblod for DNA-extraktion pabodrjades i december 2016 och

flera av de aktiva sjukhusen har bidragit med prover.

Registrering av uppgifter sker via en webbaserad plattform som tillater prospektiv registrering av
flertal variabler (se bilaga Variabellista). Lungfibrosregistrets variabler utgar fran
vardprogrammet for IPF, internationella riktlinjer samt vardforloppet for lungfibros (1-5).
Plattformen levererades av Granitics Oy, Finland fram till mars 2025, darefterav Omda AB,
Sverige. Dataexport ar delegerad till registeradministratorer: Lisa Carlson (registerhallare),
Sandra Karlsson (registerkoordinator). Lokala anvandare som registrerar data i plattformen ar
centrala i lungfibrosregistrets uppbyggnad, de stods av registerkoordinator genom flexibel och

oppen kommunikation.

Arbetet med registrets variabellista har skett genom ett flertal digitala mdten, utéver de ordinarie
styrgruppsmotena, samt mailkontakt under aret. Malet med arbetet har varit att alla variableri
registret ska bidra till kvalitetsuppfoljning och utvardering, med fokus pé resultat- och
processmatt. Vidare har fokus varit att alla variabler ska formuleras péa ett anvandarvanligt och

tydligt satt, detta for att minimera risk for tolkning av variabelns innebord.

Lungfibrosregistrets styrgrupp beslutar om mal och aktiviteter, ansvarar for registrets ekonomi
samt beslutar om uttag av registerdata, inklusive de blodprovsom samlasini
forskningsprovsamling (Stockholms Medicinska Biobank) tillhérande lungfibrosregistret. Fran
kvalitetsregistrets start 2014 fram till augusti 2019 var Giovanni Ferrara styrgruppens ordférande
samt registerhallare. Magnus Skold var mellan 2019 - 2024 styrgruppens ordférande, darefter

tog Jesper Magnusson over. CPUA (Karolinska Universitetssjukhuset) beviljade under hosten



2019 ansodkan om byte av registerhallare och Lisa Carlson innehar sedan dess den posten. Enligt
tidigare styrgruppsbeslut valjs medlemmarini styrgruppen pa en period av tre ar. Medlemmari
styrgruppen har sedan start varit lakare med specialitetinom lungmedicin och sarskilda
kunskaper, erfarenheter och intresse av interstitiella lungsjukdomar (till vilken grupp idiopatisk
lungfibros tillhor) eller sjukskoterskor med goda kunskaper om samt erfarenhet och intresse av
interstitiella lungsjukdomar. Andra professioner, sdsom fysioterapeuter, kuratorer, dietister och

arbetsterapeuter, dr ocksa mojliga att valjas in i styrgruppen.

Styrgruppen har sedan 2021 arbetat med att uppdatera hela variabellistan for att motsvara de
riktlinjer som finns samt i syfte att 6ka anvandarvanligheten vid registrering. Detta arbete
foranledde att styrgruppen 2022 beslot att implementera en plattform som motsvarar behovet
av en anvandarvanlig och modern plattform. Beslut om att rekrytera en ny registerkoordinator
togs samma ar. Upphandling av ny registerplattform inleddes 2023 tillsammans med CPUA
(Karolinska Universitetssjukhuset). Samma ar fardigstalldes den nya variabellistan, med malen
att bidra till kvalitetsuppféljning och utvardering, med fokus pa resultat- och processmatt, samt

att alla variabler ska formuleras pa ett anvandarvanligt och tydligt satt.

Lungfibrosregistret startades tack vare ett anslag fran Ragna och Paul Nybergs fond, samt fran
Hjart-Lungfonden for aren 2014 - 2016. Region Stockholm har bidragit till projektet genom
personella resurservid Medicinsk Enhet Lung- och Allergisjukdomar, Karolinska
Universitetssjukhuset. Lungfibrosregistret har erhallit anslag for drift fran Hjart-Lungfonden for
ar2022-2024. Tack vare det kunde en registerkoordinator rekryteras fran september 2022 och tre

arframat.

Ansodkningar om uttag av registerdata for forskning hanteras av styrgruppen, och ett flertal har
genom aren beviljats efter att etikprovning genomforts och godkants. Sedan registrets start 2014
fram till och med 2023 har forskning dar registerdata anvants resulterat i ett flertal vetenskapliga
publikationer (13, 14,15,16,17, 18,19, 20), presentationer (21, 22, 23) samt abstracts vid
svenska (24, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 33, 34) och internationella (35, 36, 37, 38, 39, 40, 41,
42,43,44,45, 46,47, 48) lungkongresser.

Totalt tre doktorander har anvant registerdata, inklusive forskningsprover, i sina huvudsakliga
forskningsprojekt. Dimitrios Kalafatis forsvarade sin avhandling ”Idiopathic pulmonary fibrosis:
disease presentation, clinical course and potential biomarkers”ijuni 2022 och erhéll

doktorsgrad (49).



| forskningsprojekt dar data fran lungfibrosregistret anvants har anslag fran Hjart-Lungfonden
erhéllits. Aven lakemedelsindustrin har stéttat forskningsprojekt med olika anslag (Boehringer-

Ingelheim och Roche). Avtal med industrin sker enligt gallande regelverk.

3 —Verksamhetsberattelse ar 2024

Lungfibrosregistrets styrgrupp

Lungfibrosregistrets styrgrupp ar ansvarig for att sdkerstalla lungfibrosregistrets ekonomi,
besluta om anvandning av biobanksprover och registerdata samt ansvara for utvecklingen av
registret. Under aret har formella styrgruppsmoten skett vid tre tillfallen. Vid det digitala motet i
september 2024 beslots att adjungera registerkoordinator Sandra Karlsson samt Hjart-
lungfondens representant Linda Swirtun till styrgruppen. Vid det fysiska motet i november 2024
valdes Jesper Magnusson till ordférande och Magnus Skéld till vice-ordférande for styrgruppen.
Ida Belo och Emily Krantz valdes till nya ledamoter och omval skedde for Lisa Carlson, Ewa

Petterstedt, Cristina Cretu och Emil Ekbom.

Tabell 1. Styrgruppens sammansattning 2023-11-16 -2024-11-13

Ordférande Magnus Skold Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Vice-ordférande Jesper Magnusson Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
Sekreterare Lisa Carlson Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Ledamot Cristina Cretu Ostersunds sjukhus, Ostersund

Ledamot Ewa Petterstedt Universitetssjukhuseti Linkd ping, Linkdping
Ledamot Maria Diakopoulou Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Ledamot Emil Ekbom Akademiska sjukhuset, Uppsala

Ledamot Hamid Akbarshahi Skanes Universitetssjukhus, Lund




Tabell 2. Styrgruppens sammansattning fran 2024-11-14.

Ordforande Jesper Magnusson Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
Vice-ordforande Magnus Skold Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Sekreterare Lisa Carlson Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Ledamot Cristina Cretu Ostersunds sjukhus, Ostersund
Ledamot Ewa Petterstedt Universitetssjukhuseti Linkdping, Linkdping
Ledamot Maria Diakopoulou Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Ledamot Emil Ekbom Akademiska sjukhuset, Uppsala
Ledamot Hamid Akbarshahi Skanes Universitetssjukhus, Lund
Ledamot Ida Belo Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm
Ledamot Emily Krantz Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
Adjungerad Linda Swirtun Hjart-lungfonden
Adjungerad Sandra Karlsson Registerkoordinator

Finansiering

Lungfibrosregistret har inte erhallit ekonomiskt stéd inom ramen for statens och Sveriges

Kommuner och Regioners (SKR) satsning pa nationella kvalitetsregister, vilket beror pa att man

sedan 2015, samtidigt som lungfibrosregistret hade natt nationell spridning, stangt mojligheten

for nya kvalitetsregister att ansdka om certifiering samt stdod. Under 2024 har forandringar

aviserats om hur statens medel for drift av kvalitetsregister ska fordelas, samtidigt har den

nationella kunskapsstyrningen inlett ett forandringsarbete dar bland annat certifieringsrutin ska

ses over.

Drift av registret har kunnat fortsatta framst tack vare stod fran Hjart-Lungfonden.

Byte av plattform och uppdatering av variabler
P4 grund av tekniska svarigheter samt ett 6nskemal om att 6ka anvandarvanligheten i registret

beslot styrgruppen ar 2022 att byta plattform. Syftet med bytet av plattformen ar att skapa ett

anvandarvanligt register for de som arbetar med registrering, samt att minska en del tekniska

utmaningar. Malet &r att ett anvandarvanligt register 6kar kvalitet pa data och tackningsgrad

samt minskar delen “saknad data” (missing data). Arbetet med upphandling av ny plattform

initierades 2023 tillsammans med CPUA (Karolinska Universitetssjukhuset) och har framskridit

under 2024.




Beslutet om plattformsbyte foéranleddes aven av att Granitics plattform inte motte de tekniska
kravsom den uppdaterade variabellistan, vilken fardigstalldes av styrgruppen under 2023,
kraver. Den nya variabellistan sags 6ver efter att det personcentrerade och sammanhallna
vardforloppet for lungfibros presenterades i juni 2024. Styrgruppen konstaterade att
lungfibrosregistret kan mota vardforloppets foreslagna kvalitetsindikatorer for IPF, ndgon

ytterligare justering av den nya variabellistan har darfor inte skett under aret.

Pa grund av att registret ari en utvecklingsfas med bland annat plattformsbytet, sa forlangdes

registerkoordinatorns anstallning med ytterligare ett ar. Projektanstallningen l6per ut 2026.

Registerdag 2024
Registerdagen anordnades pa Karolinska universitetssjukhuset i Solna, med mojlighet att aven

delta digitalt, 15 november 2024. Deltagare var fran ett flertal halso - och sjukvardsprofessioner
och fran flera vardenheter nationellt samt representanter fran Hjart-lungfonden,

patientforeningen for lungfibros och lakemedelsindustrin.

Vetenskapliga arbeten och spridning av resultat
| juni 2024 forsvarade lda Pesonen, som anvant data fran lungfibrosregistret i sin forskning vid

Karolinska Institutet, sin avhandling ”Fibrotic lung disease: early signs, treatment and
outcomes” (50) och erholl doktorsgrad. Under aret presenterades dven en poster vid Svenska
lungkongressen i Orebro (51), tvd vid European Respiratory Society, Wien, Osterrike (52, 53)
samt en presentation vid den amerikanska lungkongressen i San Diego, USA (54). En
vetenskaplig publikation, rorande antifibrotisk lakemedelsbe handling, som bygger pa
registerdata publicerades (55). | tidskriften ”Lung- och allergiforum” har tva beskrivande artiklar
publicerats (56, 57). Ett nordiskt samarbete med fragestallningar kring mortalitet har under aret

fortsatt efter att ha initierats 2023 (53).

Planering och mal for 2025
Under 2025 kommer arbetet med att fardigstalla plattformsbytet, samt implementeringen av

den, att vara i fokus. Registerkoordinatorn kommer att fokusera sarskilt pa att anvandarna ska
kadnna trygghet, genom god kdnnedom om variabler, vid datainmatning i registret. Samarbete
med olika forskargrupper kommer att fortsatta for att mojliggéra anvandandet av registerdata i
forskningsprojekt. Fortsatt bevakning av utvecklingen kring finansieringsmojligheter kommer att

ske.



Figur 1. Antal patienter rapporterade till registret under perioden oktober 2014 - december 2024
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4 - Redovisning av resultat fran registret
Totalt 1150 patienter har diagnostiserats med idiopatisk lungfibros (IPF) och inkluderats i

registret fran dess start i oktober 2014 fram till december 2024. Rapportering av resultat som
inkluderar varden fran IPF-diagnos baseras pa patienter som inkluderats i registret i samband
med faststallande av diagnos (inkluderade i registret senast sex manader efter att diagnos IPF

har faststallts). | tabell 3 redovisas demografidata samt varden fran diagnos av IPF.

Denvanligaste metoden for faststallande av diagnos var klinisk-radiologisk bedomning med 48
%, foljt av multidisciplinar konferens pa 40 %. Vidare var den minst vanligaste metoden

lungbiopsi med 2 %. Grunden till diagnos var inte rapporterade for 65 patienter (10%).

11



Tabell 3 Demografi och baslinjedata

Antal patienter, N 648
Man, N (%) 486 (75)
Kvinnor, N (%) 162 (25)
Alder vid diagnos, median (Q1-Q3) 72 (69-77)
Symtomstart till diagnos, antal manader, M 7 (8,8)
(SD)
Fd rokare, N (%) N=390 (60)
Aldrig rokare, N (%) N=175 (27)
Rokare, N (%) N=19 (3)
Saknas information, N (%) N=64 (10)
Paketar N=292, antal ar, M M=23,8
Heriditet for ILD N=381, N (%) Ja: N=34
Nej: N=349
Risk for autoimmun sjukdom N=, N (%) Ja: N=34
Nej: N= 365
BMI N=561, M (SD) M=27 (4,2)
Diagnos faststalld efter:
MDK, N (%) 253 (39,04)
Klinisk-radiologisk bedomning, N (%) 314 (48,46)
Lungbiopsi, N (%) 16 (2,47)
Saknas information, N (%) 65 (10,03)
Lungkapacitet:
FVC% N=525, M (SD) 73,61 (17,4)
FEV1% N=547, M (SD) 79,54 (17,4)
DLCO% N=441, M (SD) 49,58 (15,4)
6MWT N=394, antal meter, M (SD) 419 (119)
6MWT med syrgas N=21, antal meter, M (SD) 285 (109)

N=antal, (%)=andel av totalt antal, Q1=forsta kvartilen, Q3= tredje kvartilen, M=medelvarde,
SD=standardavvikelse, BMI=body mass index, MDK=multidiciplinar konferens, FVC%=forcerad
vitalkapacitet, procent av forvantat, FEV1%=forcerad expiratorisk volym under 1 sekund, procent
av forvantat, DLCO%=diffusionskapacitet av kolmonoxid, BMWT=6-minuters gangtest, meter.

12



Tabell 4. Avlidna, lungtransplanterade samt behandling med antifibrotiskt lakemedel och
syrgas, totalt 648 patienter.

Avlidna, N (%) N=298 (46)
Alder vid dodsfall, median (Q1-Q3) 78 (72-82)
Manader fran diagnos till dédsfall, M (SD) 31(21,9)

Lungtransplanterade, N (%) 49 (4)
Alder vid tx, median (Q1-Q2) 64 (60-64)
Manader fran diagnos till tx, M (SD) 26 (18)

Antifibrotisk behandling:

- Start, N (%) 545 (84,10)

- Avslut, N (%) 420 (64,81%*)
Manader fran diagnos till behandling, M (SD) 13(9,12)
Syrgasanvandning, N (%) 117 (18,06)

N=antal, (%)=andel av totalt antal, Q1=forsta kvartilen, Q3= tredje kvartilen, M=medelvarde,
SD=standardavvikelse, tx=lungtransplantation, Antifibrotisk behandling=pirfenidon, nintedanib,
*=andel av antal som startat behandling.

Fran att lungfibrosregistret startade 2014 till 2024 sa har totalt 298 patienter av 648 avlidit och 49
har genomgatt lungtransplantation. Medianaldern for dodsfall var 78 &r och medianaldern for tid
vid transplantation var 64 ar. Antalet patienter som startat sin antifibrotiska behandling var 545
av 648. 420 patienter har avslutat sin behandling, antingen i samband med att de avlidit,

transplanterats eller avannan orsak.

Tabell 5. Syresattning i vila och lagsta syresattning under sex minuter gangtest (6MWT) vid

inklusion i registret.

Man Kvinnor

N=648 N=486 N=162

SICEEGILEARVERCZRI G NG ) 95,94 (2,47) 95,95 (2,44) 95,90 (2,59)
Lagsta syresattning vid 86,76 (6,79) 86,96 (6,46) 86,18 (7,67)
6mwt, %, M (SD)

N=antal, M=medelvarde, SD=standardavvikelse, BMWT=6-minuter gangtest.
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Tabell 6. Samsjuklighet vid IPF

Totalt=648

Samsjuklighet. Namn pa

sjukdom

N= 162 (25)

N= 102 (15,74)
N=107 (16,51)

N= 80 (12,35)

N= 32 (4,94)
N= 23 (3,55)
N= 18 (2,78)
N=12 (1,85)

N=15 (0,77)

Kvinnor=162

N= 37 (5,71)
N= 26 (4,01)
N= 18 (2,78)
N= 21 (3,24)
N=16 (2,47)
N=5 (0,77)

N=5 (0,77)

N=11(1,70)

N= 3 (0,46)
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Alder vid diagnos

Medianaldern vid diagnosticering av IPF ar for hela landet éar 72 ar. Nedan redovisas resultat fran

patienter som &r inkluderade i lungfibrosregistretinom sex manader fran diagnosdatum

Figur 2. Aldervid diagnos IPF.

Alder vid diagnos, medianvarde

Riket 72
Uppsala
Stockholm
Ostergotland
Vastergotland
Dalarna
Skane
Jamtland-harjedelen

Ovrigt

Endast regioner med fler an 20 patienter som inkluderats i registret inom sex manader fran
diagnos redovisas i figuren. Patienter inkluderade fran regioner med farre an 20 patienter
inkluderades i registret inom sex manader fran diagnos presentera tillsammans som ”6vriga”.
Sammanlagt har 24 sjukhus rapporterat patienter till lungfibrosregistret.
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Halsorelaterad livskvalitet
Halsorelaterad livskvalitet (HRQL) méts i lungfibrosregistret genom ”Kings korta frageformular

for interstitiell lungsjukdom” (K-BILD) (58, 59). Formularet besvaras med papper och penna av
patienten. Detta sjalvskattningsformularinnehaller 15 fragor och varje fraga innehaller

svarsalternativ fran 1-7. Patienten kan fa 0-100 poang och hogre poang indikerar battre HRQL.

Figur 3. Halsorelaterad livskvalitet (HRQL), matt med K-BILD, i samband med diagnos IPF. Hogre
poang indikerar battre HRQL.

HRQL vid diagnos IPF, medelvarde

Riket 55
Stockholm 56
Uppsala 55

Vastergatland
Ostergétland
Skane
Dalarna
Jamtland-harjedalen
Ovrigt

30

Endastregioner med fler an 20 patienter som inkluderats i registret inom sex manader fran
diagnos redovisas i figuren. Patienter inkluderade fran regioner med farre an 20 patienter
inkluderades i registretinom sex manader fran diagnos presentera tillsammans som ”6vriga”.
Sammanlagt har 24 sjukhus rapporterat patienter till lungfibrosregistret.
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5 - Patientforeningen for lungfibros
En forening for patienter med lungfibros och deras anhoriga inrattades 2016. Foreningens

framsta uppgift ar att ge stod till patienter och anhoriga med lungfibros, framstidiopatisk
lungfibros. Férutom den stédjande verksamheten arbetar foreningen for jamlik vard oberoende
av alder, kon och bostadsort. Mer information och kontakter hittas pa foreningens webbsida

lungfibrosforeningen.se.

Patientforeningen for lungfibros deltar aktivt vid den arliga registerdagen, bade dar ochi andra
sammanhang framfor patientféreningen angelagna fragor for patientgruppen. Patientféreningen
far genom kvalitetsregistret aven uppdateringar pa hur demografi och lakemedelsanvandning
ser ut nationellt. Under aret har representanter fran patientféreningen for lungfibros deltagit i

framtagandet av det personcentrerade och sammanhallna vardforloppet for lungfibros.
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Datum for diagnosgrundande HRCT
Datum for EKO

Datum biopsi

Datum for Multidiciplinar konferens
Diagnosticerande HRCT-mdnster
Exkluderingsdatum

Patient

Rokning

Exkluderingsorsak
Fédelsedatum

Kon

Lungfibros hos
forstagradsslaktingar
Exponerad for damm
Paketéar

Samsjuklighet

Rékhistorik
Gastroeosofagal reflux
Somnapné

Pulmonell hypertension
Kranskarlssjukdom
KOL

Diabetes

Hjartsvikt

Primar lungcancer
Annan cancer
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Astma

Hypertoni

Formaksflimmer
Annan
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Kontakt:

Registerkoordinator Sandra Karlsson
072-456 35 80
sandra.m.karlsson@regionstockholm.se

Registerhallare Lisa Carlson
073-712 1597
lisa.carlson@regionstockholm.se
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