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Till dig

som Vill veta mer om IPF

Idiopatisk lungfibros (IPF) dr en ovanlig
och allvarlig lungsjukdom. Manga génger
vet man inte vad som ligger bakom IPF
och det ar delvis darifrén sjukdomen har
fatt sitt namn. P4 engelska star IPF for
Idiopathic Pulmonary Fibrosis. Idiopathic
betyder att orsaken ar okind, pulmonary
att sjukdomen drabbar lungorna och
fibrosis beskriver den drrvdvnad som
sjukdomen orsakar pa lungorna.

IPF borjar ofta med andfaddhet och
hosta, symtom som kan forvixlas med
manga andra sjukdomar. Ofta ar besva-
ren milda i borjan och férvarras med
tiden da framst andfaddhet, trotthet och
torrhosta blir varre. Sjukdomen innebar
att arrbildning sker i lungorna och

gOr s att lungornas forméga att syre-
satta blodet blir simre. Idag finns inte
lakemedel som botar IPF men det

finns bromsmedicin som gor att sjuk-
domsforloppet gar langsammare. Pa
storre sjukhus finns ofta ett vardteam
med olika kompetenser som tillsammans
hjalper dig att f4 basta majliga behand-
ling. Det finns ocksd mycket du kan gora
sjalv for att std emot sjukdomen pa
basta satt, som att trdna och &ta ratt.

Broschyren vinder sig till dig som
nyligen fétt diagnosen IPF, vill veta
mer eller kanske har en néirstaende
med IPF. I broschyren beskrivs vad IPF
ar, hur den behandlas och vad du kan
gora sjalv for att méa sa bra som mojligt.



Lunga

Hur fungerar lungorna?

Nar vi andas for vi in friskt syre till
kroppen och transporterar bort koldioxid.
Nastan alla processer i kroppen behover
syre som brénsle och nir cellerna arbetar
producerar de koldioxid som restprodukt.
Vi kan se lungorna som en behallare med
luft dit blodet kommer f6r att hamta syre
och lamna koldioxid.

Luften kommer in i kroppen genom
munnen eller ndsan och fortsatter mot
lungorna genom luftstrupen. Den delar
sig sedan i tvd mindre luftvigar som gér

Luftstrupe

E Luftvagar

Lungblasor

till var sin lunga. Dérefter forgrenar sig
luftvdgarna ungefar som ett trad vars
grenar blir allt tunnare ju langre ut frén
stammen man kommer.

Langst ut pa lufttradets minsta grenar
sitter lungblasorna (alveolerna) omgivna
av smé, sma blodkarl. Det dr har som
lungorna for 6ver syre till, och tar emot
koldioxid fran blodet. Nér detta skett
gar det syrerika blodet genom hjartat
ut i kroppen och vi andas ut koldioxiden.



Vad ar IPF?

IPF ar en sjukdom som forsamrar
lungornas funktion. Sjukdomen kénne-
tecknas av den drrbildning som uppstér

i och mellan lungblésorna. Arrbildningen
leder till att lungan blir styvare och
mindre elastisk vilket gor att lungvolymen
minskar och férmégan att syresitta
blodet forsamras.

IPF &r en ovanlig diagnos som drabbar
uppskattningsvis 500 personer om aret
i Sverige. Siffran ar dock osédker och kan
vara storre. De flesta dr mellan 55 och
75 &r, det ar ovanligt att fa diagnosen
fore 50 ars alder. Det ar fler mén 4n
kvinnor som drabbas. Det finns inget
tydligt svar pa varfér man far IPF, men
forskning visar att cigarettrok och att
man vistats mycket i miljoer med damm
eller luftfororeningar kan ligga bakom.
Andra riskfaktorer som undersoks ar
till exempel sura uppstotningar, vissa
virusinfektioner och arftlighet.

Hur sjukdomen utvecklas kan skilja

sig mycket frén person till person.

Vissa har en langsam forsamring av
lungfunktionen och fér andra gar det
snabbare. Idag finns det likemedel som
bromsar forloppet och mycket forskning
péagar inom omrédet.

Vad ar en séllsynt diagnos?

Enligt Socialstyrelsen ar en sjukdom
sallsynt nar den drabbar farre an

5 personer av 10 000. Att fa en sallsynt
diagnos innebér ofta att du maste
forklara din sjukdom fér vanner och
bekanta eftersom fa kanner till den.

Idiopathic betyder att
orsaken ar okand.
Pulmonary betyder att
det galler lungorna.
Fibrosis betyder att
det bildas arrvavnad.



Symtom vid IPF

De forsta tecknen pa IPF brukar vara
andfaddhet och hosta. Det 4r symtom
som ir vanliga efter en infektion och kan
vara tecken pd manga andra sjukdomar.
I borjan kommer andfdddheten bara

i samband med anstringning, vilket

gor det ldtt att tro att det ar en tillfallig
forsamring av konditionen eller tecken
pa normalt &ldrande. Vanliga och i borjan
milda symtom gor att manga vintar med
att soka vard.

Vanliga symtom vid IPF

Tidiga symtom:
» Andfaddhet, framst vid anstrangning.

» Hosta, ofta ihdllande torrhosta.

Andra vanliga symtom:

o Trotthet

« Sjukdomskansla

» Aptitloshet och viktminskning

» Bredare och rundade fingertoppar
(trumpinnefingrar).




Hur stalls diagnosen?

For att kunna stélla diagnosen IPF behover
flera undersokningar goras och andra
sjukdomar uteslutas.

I borjan av utredningen lyssnar likaren
pé din sjukdomsberittelse och kan
utifrdn dina symtom gora nagra inle-
dande undersokningar. Likaren kommer
formodligen lyssna pa dina lungor med
hjalp av ett stetoskop eftersom det vid
IPF ar vanligt att det hors ett knastrande
ljud nir du andas in. Lakaren kan ocksa
undersoka dina fingrar for att se om du har
“trumpinnefingrar”, rundade och bredare
fingertoppar, vilket ménga med IPF har.

Om lidkaren misstanker IPF kommer det
goras fler undersokningar, som blodprover
och rontgenundersckningar. Du kan f& gora
en slatrontgen, men vid ett tidigt skede av
IPF ar det inte sékert att forandringarna

pa lungorna syns. Darfor anvinds ocksa
hogupplost datortomografi som ger bast
mojlighet att upptacka IPF. Det kan ocksa
hénda att 1dkaren vill géra en bronkoskopi.
D4 undersoks luftvigarna med en kamera-
slang samt skoljning med koksalt, vilket ger
information om immuncellernas typ och
antal i de mindre luftréren och lungblasorna.
I séllsynta fall behovs ocksé ett prov fran
lungan, en sa kallad biopsi.

Det kommer ocksé att goras undersok-
ningar for att utesluta andra sjukdomar dar
symtomen kan vara liknande, till exempel
hjartsvikt och andra lungsjukdomar.

Multidisciplinart team

Det ar svart att stdlla diagnosen IPF,

i synnerhet krévs erfarenhet av att
utldsa rontgenbilder och utesluta andra
sjukdomar. | riktlinjer rekommenderas
darfor att diagnosen stalls av ett
multidisciplinart team. Det innebar att
lakare med olika specialistkompetenser
staller diagnosen tillsammans. Vid IPF
kan det multidisciplindra teamet besta
av lung-och réntgenlakare samt dven
patolog, fysiolog och reumatolog.



Behandling

Det finns idag inget 1dkemedel som botar
IPF. Diaremot finns bromsmedicin som
gor att arrbildningen gar langsammare

och lungfunktionen kan bevaras langre.

Lakemedel

Idag finns tva antifibrotiska ldkemedel
pé marknaden. De kan inte bota eller
reparerade de delar av lungorna som
drabbats av arrbildning. Daremot kan
behandling gora sé att forsamringen av
dina lungor gar langsammare. Like-
medlen ger ofta biverkningar och det kan
behovas tid och tédlamod for att stilla in
ratt dos.

Det ges ocksa lakemedel for att behandla
symtom som ofta f6ljer med sjukdomen.

Antifibrotiska lakemedel

Fibros ar den medicinska termen
for arrbildning. Att medicinen ar
antifibrotisk betyder alltsa att den
motverkar arrbildning.

Kontinuerlig uppféljning

Du kommer att gora regelbundna

besok och undersokningar for att se

hur din sjukdom utvecklas och vilken
behandling du har storst nytta av. Vid
besoken foljer varden upp dina symtom,

hur dina lakemedel fungerar och hur

du mér i vardagen. Du kommer ocksa
gora undersokningar som att lamna
blodprov, mita din lungkapacitet och
syresittningsforméga samt lungrontgen.

IPF-kontakt och vardteam

IPF paverkar kroppen pa flera sétt och
du som har IPF kommer méta flera
olika yrkeskompetenser inom virden
for att f basta mojliga stod. Pa storre
sjukhus finns ofta ett vardteam for dig
med IPF, med ldkare, sjukskoterska,
dietist, fysioterapeut, arbetsterapeut och
kurator. Oftast ar sjukskoterskan din
kontaktperson och den som samordnar
din behandling med sina kollegor

inom varden. P4 mindre orter kanske
lungldkaren dr din fasta kontakt.

Viktigt att behandla andra sjukdomar!
Vissa andra sjukdomar och tillstand &ar
vanliga samtidigt som IPF. Det ar viktigt
att dven dessa sjukdomar behandlas och
att lakaren sakerstéller att medicinerna
fungerar ihop. Exempel pé sjukdomar
som kan forekomma samtidigt som IPF
ar sura uppstotningar, KOL, hjartsvikt,
somnapné samt depression och ngest.
Det ar viktigt att du som har IPF tar
upp alla symtom som besvirar dig sa
att lakaren kan f en helhetsbild.



Lungrehabilitering eller IPF-skola
Patientutbildning behdvs vid IPF, for att fa
kunskap om sjukdomen och dven méjlighet
att triffa andra i samma situation. Vid de
storre sjukhusen finns ofta en IPF-skola
eller lungrehabilitering dar du som har IPF
far lara dig mer om sjukdom, behandling
och vad du kan gora sjélv for att ma sa bra
som mojligt. Ett viktigt inslag ar att trdna
tillsammans med en fysioterapeut, sa du far
hjalp att hitta ratt anstrangningsgrad och
ovningar du kan gora hemma.

Kontakta varden nar du blir samre!

Ménga som har IPF far ibland perioder
nar de mar samre. Da ar det viktigt
att genast kontakta varden for att fa
basta mojliga behandling. Ju snabbare
en forsamringsperiod upptacks

och behandlas, desto battre ar det.
Tecken pa forsémringsperioder kan
vara att andfaddheten och/eller
hostan blir varre samt feber och/eller
influensaliknande symtom, som ont

i muskler och leder.






Ge dig sjalv basta mojliga forutsattningar

IPF ar en allvarlig sjukdom, men de
senaste dren har 4nda fort med sig en viss
hoppfullhet. Idag vet vi mer om sjukdomen,
det finns bromsmediciner och den samlade
kunskapen om hur sjukdomen ska behand-
las 6kar. Dessutom visar forskning att

du genom din livsstil kan paverka din
motstandskraft och livskvalitet.

Rok inte

Om du fortsitter réka nar du har !
IPF forsamras din syreséttning, ‘ﬁ—
effekten av din behandling kan minska
och du far sdmre forutsiattningar att sté
emot sjukdomen.

Var aktiv och trana pa din niva

Det ar ldtt att hamna i en ond cirkel nir du
har IPF. Andfdddheten ar obehaglig och
ménga undviker att rora pa sig och trina
for att slippa obehaget, vilket gor att bade
konditionen och muskelstyrkan blir samre.

Forskning visar att traning vid IPF ar viktigt
och leder till mindre andfdddhet och béttre
ork samt att de som idr aktiva och tranar
ocksa mar battre psykiskt. Du som har IPF
ska helst trana bade kondition och styrka.
Bra sitt att behélla och forbéattra din kon-
dition pa ar promenader, cykling och

simning. Komplettera med styrketraning
for dina stora muskelgrupper, som ben,
rygg och armar. Fortsitt ocksé att vara sa
aktiv du kan i vardagen.

Positiva effekter av traning

Fysisk traning ger dig:
» Minskad andfaddhet.

» Forbattrad fysisk kapacitet.
» Forbattrad livskvalitet.

Tips! En fysioterapeut kan hjalp dig
att ldgga upp traningen och anpassa
ovningar till din niva. Du kan ocksa
fa hjalp med andningstekniker och
avslappningsévningar som kan
hjalpa dig som har IPF.



R
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At ratt mat for dig
Bra mat ar viktigt for alla. Vad som &r bra

mat for dig som har IPF beror pd vem du &r.

Om du ar normalviktig ska du dta enligt
Livsmedelsverkets rekommendationer

for befolkningen i allménhet. Vid IPF ar
det dock vanligt att gé ned i vikt. Att viga
for lite ar enligt forskning inte bra for hur
sjukdomen utvecklas. Darfor ar det viktigt
att du héller koll pa din vikt och berittar
for din IPF-kontakt om du gér ned i vikt.
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Om viktkurvan vinder nedat bor du ta
kontakt med en dietist. Dd kan du behéva
andra dina kostvanor sé att du dter mer
protein- och energirik mat. Det kan ocksa
hjalpa att ata flera mindre mal mat om
dagen i stéllet for nagra fa stora. Dietisten
kan hjélpa dig med mycket, till exempel
att sitta ihop bra méltider och mellanmal,
gora upp en plan for hur du ska dta under
dagen men ocksa ge dig rdd om du har
dalig aptit eller stors av andfaddhet nir
du ter.



Undvik smitta nar du kan
Infektioner kan bli jobbiga for dig med
IPF och kan ocksa leda till forsamring
av din sjukdom. Du kan forebygga
infektioner genom att vaccinera dig
mot sasongsinfluensa, Covid-19 och
pneumokocker, som bland annat kan

orsaka lunginflammation.

Tvatta handerna ofta och vinta med att
traffa vinner och bekanta som du vet ar
forkylda. Att umgas med nara och kira ar
viktigt, det ska du inte avsta fran. Forsok
i stéllet skapa goda forutsattningar for
att det ska ske nér ni ar friska.

Ta hand om dig!

Ritt diagnos och lidkemedelsbehandling ar viktigt

for dig som har IPF. B

ehandlingen bestar av mer dn bara

dina lakemedel och du kan gora mycket sjalv for att ge

behandlingen bast forutsittningar.

%

Rok inte. Var noga med att ta Ror pa dig
dina lakemedel pa ratt tid sa mycket
och i ratt dos. du orkar.

At bra mat Vaccinera dig Kontakta varden
och hall koll mot influensa, Covid-19 nar du kdnner dig
pa vikten. och pneumokocker. samre!
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Vanliga ord vid IPF

Alveoler: medicinsk term for lungblasor.
Antifibrotiskt lakemedel: 1akemedel som
motverkar drrbildning.

Biopsi: ett vivnadsprov.

Bromsmedicin: likemedel som gor att

sjukdomen forsamras langsammare.

Bronkoskopi: en undersokning av
luftvdgarna med hjilp av en kameraslang.

Datortomografi: avancerad rontgen-
undersokning som ger detaljerade bilder.

Exacerbation: forsamringsperiod.
Fibros: medicinsk term for drrbildning.

Fysiolog: en ldkare som &r specialiserad
pa funktioner och mekanismer i ménnisko-

kroppen.

IPF: forkortning av engelskans Idiopathic
Pulmonary Fibrosis, dar Idiopathic star
for att orsaken ar okdnd, Pulmonary for
att sjukdomen drabbar lungorna och
Fibrosis for drrbildning.

Kapillarer: kroppens minsta blodkarl.

Lungblasor: sma blasor langst ut i lung-
tradets forgrening.
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Lungrehabilitering: ett utbildnings-
och/eller traningsprogram som varden
tagit fram for att hjdlpa patienter med
lungsjukdom att hantera sin sjukdom.
I lungrehabilitering ingér ofta fysisk
traning med fysioterapeut som en av
de viktigaste delarna.

Multidisciplinart team: nir specialister
fran olika funktioner samarbetar for
att till exempel stilla en diagnos.

Patolog: en ldkare som ar specialiserad
pé diagnostik av sjukdomar genom att
till exempel undersoka vavnadsprov.

Pneumokocker: bakterie som kan
orsaka luftvagsinfektioner, t ex lung-
inflammation, 6roninflammation och

bihéleinflammation.

Reflux: medicinsk term for sura uppstot-
ningar/halsbrénna, som ar vanligt vid IPF.

Reumatolog: utreder och behandlar
patienter med ovanliga och komplicerade
inflammatoriska tillstand.

Trumpinnefingrar: tillstdnd néar finger-
topparna blir bredare och rundare, kan
vara symtom pé IPF.

Vardteam: nar flera professioner inom
varden samarbetar for att ge basta vard
till patienten. Ett virdteam inom IPF
bestar oftast av ldkare, sjukskoterska,
fysioterapeut, dietist och kurator.



Har kan du gora egna anteckningar *

) (L

Lungfibrosféreningen.se

Lungfibrosféreningen — en medlemsorganisation
i Riksférbundet HjéirtLung

For dig som lever med lungfibros och dina néarstaende

Foreningens framsta uppgift ar att stodja patienter och
anhoriga/nérstaende som lever med lungfibros. Vi arbetar for
en béttre och jamlik vard oavsett dlder, kdn och bostadsort.
Vi verkar ocksa for ett 6kat psykosocialt stéd i varden och i
samhallet i stort. Vi &r en ansluten medlemsorganisation till
Riksforbundet HjartLung.

Las mer om oss pa lungfibrosforeningen.se



Var med och paverka
din egen framtid!

Riksforbundet HjartLung ar en av Sveriges storsta patientorganisationer, med
narmare 35 000 medlemmar och 160 foreningar 6ver hela landet. Tillsammans
har vi kunskap, kraft och engagemang att ge dig som lever med hjart-, karl- eller
lungsjukdom ett ldngre och rikare liv.

Som medlem far du kunskap om din diagnos och kan ta del av andras erfaren-
heter. Du far inspiration och motivation till en hidlsosammare livsstil. Du far rad
och stod i dina kontakter med varden. Dessutom blir du del av négot storre — en
landsomfattande organisation som lyfter véra fragor gentemot vardens besluts-
fattare och bidrar till livsviktig forskning.

Ta makt 6ver din egen situation.
Bli medlem i Riksférbundet HjartLung!

Sa har kan du bli medlem!

G Skanna QR-koden —m8 —

e Surfa in pa hjart-lung.se/bli-medlem
e Fyll i och posta medlemsansokan

O Ring 08 556 06 200

Riksforbundet

HjértLung hjart-lung.se

April 2026



Medlemsansokan

Hitta ratt medlemskap fér dig Bli medlem

du ocksa!

Vill du bli en del av en gemenskap dar du far stéd, kunskap
och mojligheten att paverka? Vi erbjuder flera typer av
medlemskap - valj det som passar dig bast!

Lokalférening - for dig som vill vara med i en aktiv gemenskap nara dig.
Direktmedlem i Riksforbundet - for dig som vill stédja var verksamhet nationellt.
Medlem i en diagnosférening - fér dig med en specifik diagnos.

Las mer om vara medlemskap och hitta det som passar dig bast pa var webbplats
hjart-lung.se/bli-medlem eller fyll i talongen och skicka in!

Ndr du fyllt i ansékan vik den pd mitten och posta den. Portot dr betalt.

Frankeras ej.

Mottagaren
betalar portot.

Riksforbundet HjartLung
Wollmar Yxkullsgatan 14
118 50 STOCKHOLM

SVARSPOST
Kundnummer 110043801
110 09 STOCKHOLM



Riv av Idings den streckade linjen, vik ihop och posta medlemsansdkan. Portot dr betalt.

Om IPF apr 2026

Medlemsansokan

*Namn:

*Personnummer (12 siffror):

*Adress:

*Postnummer: ‘ *Postadress:
Tel: ‘ ‘ Mobil:
*E-post:

Jagar: [ Hjartsjuk O Karlsjuk [0 Lungsjuk  [J Narstaende

Jag vill bli:

[0 Medlem i medlemsorganisationen Lungfibrosféreningen

[] Stodmedlem

Hitta ratt
medlemskap

[0 Medlem ilokalférening i Riksférbundet HjartLung, skriv ort:

[] Medlem direkt i Riksforbundet HjdrtLung

[] Min narstaende vill ocksa bli medlem

*Namn:

*Personnummer (12 siffror):

*Adress:

*Postnummer: ‘ *Postadress:
Tel: ‘ ‘ Mobil:
*E-post:

* Obligatoriska uppgifter.

Vi behandlar dina personuppgifter enligt dataskydds-férordningen (GDPR), se integritetspolicyn pa vdr hemsida hjart-lung.se.






