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Det har ar

RIKSFORBUNDET
HJARTLUNG

Riksforbundet HjartLung ar en av Sveriges storsta
patientorganisationer, med narmare 35 000 medlemmar
och 170 foreningar over hela landet. Tillsammans har vi
kunskap, kraft och engagemang att ge manniskor som
lever med hjart-, karl- eller lungsjukdom ett langre och
rikare liv.

Att fa ratt stod efter en diagnos kan vara avgérande

for hur det fortsatta livet ska se ut - vara medlemmar
far kunskap om sin diagnos och kan ta del av andras
erfarenheter. De far inspiration och motivation till en
halsosammare livsstil och de far rdd och stod i sina
kontakter med varden. Dessutom blir de del av ndgot
storre — en landsomfattande organisation som lyfter
deras fragor gentemot vardens beslutfattare och bidrar
till livsviktig forskning.
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FORORD

I BORJAN AV 2000-TALETblev sjukdomen KOL
(kroniskt obstruktiv lungsjukdom) ett etablerat begrepp.

| dag ér det anmarkningsvart hur franvarande sjukdomen
ariden svenska halso- och sjukvardsdebatten. KOL ar en
av vara vanligaste dodsorsaker, en sjukdom som skordar
tusentals liv varje ar. Trots detta har KOL Iag prioritet,
omfattande underdiagnostik och pa manga hall bristande
omhandertagande av de personer som drabbats.

KOL ar en sjukdom som ofta stigmatiseras och anses
sjdlvorsakad. Det leder till att manniskor inte far den vard
de behover. En viktig del i en battre vard av KOL handlar
om att 6ka forstaelsen om sjukdomen och ge ett battre
bemétande for att minska kanslor av skuld och skam
kopplat till sjukdomen.

Alla mottagningar som moter personer som uppvisar
andningsvagssymtom behdver stélla fragor om rékning
och andningsbesvar. Vid misstéankt KOL ska en spirometri
genomforas. Om fler fall av KOL upptacks tidigt i sjuk-
domsforloppet kan fler leva ett langre och rikare liv.

KOL behdver prioriteras och patienter maste ges tillgang
till en véldefinierad och strukturerad KOL-vard. Det &r inte
bara avgorande for att minska antalet dodsfall och det
lidande sjukdomen fér med sig, utan dven for att minska
stora samhallskostnader. Som patientorganisation kan vi
erbjuda patienter kunskap om diagnosen, erfarenhets-
utbyte samt rad och stod for patienter att ta makt 6ver
sin situation. Vi samarbetar aven med sjukvarden, dar vi
tillsammans med experter har tagit fram en patient-
utbildning som ar gratis for varden att anvanda.

Mycket kunskap om hur vi kan forbattra KOL-varden
finns redan, men vi maste se till att den kommer till
anvandning. Med den har rapporten hoppas vi belysa
de noédvandiga atgdrder och prioriteringar som behovs
for att vi som samhalle ska kunna ge sjukdomen den
uppmarksamhet den kraver och patienter den vard de
fortjanar.

Ao S ’chSsx__s
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SAMMANFATTNING

TROTS KUNSKAP OM hur det gar att mota KOL brister varden for landets patienter pa
manga omraden. Manga far vanta lange mellan férsta vardkontakt och diagnos och far
behandling forst nar allvarliga skador pé lungor och luftvagar redan uppkommit. Aven
efter att KOL upptackts ar det tydligt att sjukdomen far lite uppmarksamhet och inte
prioriteras inom halso- och sjukvarden. Patienter lamnas ensamma med sin diagnos, allt
for fa foljs upp och far det stod som kravs for att kunna leva ett bra liv med sin sjukdom.

KOL idr en av vara storsta och dodligaste folksjukdomar och
i dag lever uppskattningsvis 400 000—700 000 svenskar
med sjukdomen. Vi vet att det genom moderna behand-
lingar, stod till forandrade levnadsvanor och effektiv
medicinering gar att forebygga akuta forsdmringsepisoder
och ge den som drabbats mdjlighet till en battre prognos.
Men en forutsittning ar att symtomen upptécks tidigt och
att patienten far den vard som krévs for att kunna hantera
sin sjukdom.

Det finns mycket kunskap om hur en bra KOL-vard kan
bedrivas. Det finns nationella riktlinjer fran Socialstyrelsen,
behandlingsriktlinjer fran Lakemedelsverket och ett nytt
personcentrerat och sammanhallet vardforlopp fran regio-
nernas kunskapsstyrning. Nu krivs det att virden lever som
man ldr. Varje region méste nu prioritera att implementera
kunskapsstyrningen samt riktlinjer fran Socialstyrelsen och
Likemedelsverket genom att:

« Goraen egen kartlaggning av hur de arbetar,
en GAP-analys utifran det nya vardférloppet och
riktlinjer.

+ Tafram en atgardsplan baserat pa GAP-analysen.

For regioner som arbetar utifran det nya vardforloppet
forvantas inforandet pa sikt leda till mycket stora
kostnadsbesparingar genom farre akutbesck och sjukhus-
inldggningar. Endast att f4 till st&nd en fungerande vard
med interprofessionell samverkan pa KOL-mottagningar
iprimarvirden berdknas minska antalet sjukhusinldagg-
ningar med 30 procent, vilket skulle innebira besparingar
pa 129 miljoner kronor, varje ar.!

I en dtgiardsplan kommer med stor sannolikhet
nedanstdende punkter att vara sarskilt viktiga att
dtgarda:

« Battre stod till KOL-patienter genom strukturerat
omhéndertagande, patientutbildning och regel-
bunden uppf6ljning av behandling med en fast
véardkontakt.

« Prioritera interprofessionellt samarbete, KOL
ar en komplex sjukdom som kraver kompetens
frén flera yrkesgrupper som arbetar i ett team
tillsammans med patienten.

« Satsa pa fler certifierade KOL-mottagningar
for att kvalitetssdkra KOL-varden i hela landet.
Vid dessa mottagningar finns den samlade
kompetensen som kravs for att mota sjukdomens
svérighetsgrad och patientens behov.

« Insatser for att hoja kunskapen om sjukdomen,
sarskilt beh6ver kunskapen inom varden 6ka om
de allvarliga sjukdomstillstand akuta forsdmrings-
episoder i KOL leder till.

Utover att regioner genomfor en egen kartliggning
och atgardsplan ar det dven viktigt att Socialstyrelsen
pa nationell niv genomfor en utvardering av
regionernas foljsamhet till nationella riktlinjer.
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VAD AR KOL?

KOL AR EN FORKORTNING som star for kroniskt obstruktiv lungsjukdom. Nar en
person drabbas av KOL uppstar en inflammation i luftvagar och lungor som forstor
lungvavnaden och lungblasorna. Sjukdomen leder till en stegvis férsamring, fran
lindriga symtom till svara och allvarliga andningsbesvar.

Att sjukdomen &r obstruktiv betyder att inflammationen
iluftvdgar och lungor hindrar andningen och gor det
svérare att framfor allt andas ut. Att sjukdomen &r kronisk
innebér att KOL &r ett livslangt halsotillstdnd, som kraver
regelbunden uppfoljning och behandling.

De skador som uppstétt till foljd av KOL gar inte att 1dka,
men sjukdomens forlopp kan bromsas om KOL uppticks
och behandlas i ett tidigt stadium. Att uppticka och bromsa
sjukdomen i tid ar kritiskt for att minska lidande, férebygga
forsamrad livskvalitet och minska risken for tidig d6d. KOL
ar en dodlig sjukdom som leder till att ndstan 3 000 perso-
ner i Sverige varje ar mister sitt liv, se diagram 1.

Diagram 1

Dad till foljd av kroniskt obstruktiv lungsjukdom

ANTAL DODA

2000

1800

1600

1400

1200

1000

800

600

400

200

0

97 98 99 00 01 02 03 04 05 06 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 AR

KVINNOR

Kdilla: Socialstyrelsens dédsorsaksstatistik, 2023.
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Skadar luftvagar och lungor
Nar vi andas in fardas luften genom luftvigarna ner till

flera hundra miljoner sma lungblasor (alveoler) i lungorna.

Runt bldsorna finns ett natverk av tunna sméa blodkérl
(kapillarer) som syresétter blodet och gor sig av med
den koldioxid som vi sedan andas ut. Detta kallas for gas-
utbyte. Inflammation i de minsta luftréren (bronkiolit)
skadar vdvnaden mellan lungblésorna och gor att det
bildas storre hélrum, kallade emfysem, diar normalt
gasutbyte mellan luft och blod inte langre kan ske.3
Detta gor att den som drabbas av KOL inte langre kan
syresétta kroppen pa ett effektivt sdtt. Emfysem vid KOL
kan variera, ibland uppstér det i stora delar av lungorna,
ibland finns skadorna bara i vissa delar.

Spirometri ar grunden for att stélla diagnos

En spirometriundersokning dr grundldggande del i
utredning av KOL, sjukdomen gar inte att diagnostisera
utan en spirometriundersokning. Undersokningen miter
lungfunktionen och utférs genom att patienten tar ett
djupt andetag och fyller lungorna med luft, och sedan
blaser ut med full kraft i munstycket till spirometern.
Baserat pa resultatet av undersokningen delas lungornas
nedsatta funktion in i fyra olika stadier.

» Stadium 1: lindrig

« Stadium 2: mattlig

« Stadium 3: svdr

« Stadium 4: mycket svar

Forutom ett test av lungfunktionen krivs en riskvar-
dering baserat pé patientens symtom och historik av
forsamringsepisoder. For att stilla diagnosen KOL gors
en bedomning baserad pd en sammanvégning av spiro-
metriundersokningens resultat, riskfaktorer, symtom och
uteslutande av sjukdomar med likartade symtom.+

Drabbar rokare och icke-rokare

KOL &r en sjukdom som ér starkt kopplat till rokning,
rokning dr den vanligaste orsaken till att insjukna, men
sjukdomen drabbar dven personer som aldrig har rokt
en cigarett. Runt 20—25 procent av de som drabbas av
KOL har faktiskt aldrig varit rokare.5 Detta innebir att
KOL hos icke-rokare har en jaimforbar prevalens med
andra stora folksjukdomar som till exempel hjartsvikt
eller formaksflimmer. Det finns ocksé en arftlig risk for
KOL, milj6faktorer som damm eller kemikalier kan ocksé
oka risken att drabbas.

Vanliga symtom

Tecken pa KOL kommer ofta smygandes och tidiga
symtom kan vara ldtta att forbise. KOL borjar ofta med
langvariga forkylningar, mild andfdddhet och sporadiska
hostattacker som manga ganger avfiardas som tillfalliga
eller obetydliga. Over tid leder sjukdomen till alltmer
péatagliga och begriansande symtom.

Anstrangd andning

Det vanligaste symtomet dr 6kad andfdddhet. Andnod
uppstar sarskilt vid anstrangning, for svart KOL-sjuka kan
andningsbesvir dven forekomma i vila.

Hosta

Vid KOL ar det vanligt att drabbas av hostattacker och
det &r inte ovanligt att behdva hosta upp slem. Hosta och
slem kan bli stindiga bekymmer, sarskilt nir sjukdomen
forvarras. Det ar vanligt att ofta drabbas av infektioner i
lungor och luftvigar.

Pataglig trotthet som inte gar 6ver vid vila

Det dr vanligt att den som drabbats av KOL upplever en
pataglig trétthet, brist pa ork kan paverka det dagliga livet
och aktivitetsnivan avsevart.

Cyanos och perifera 6dem

Vid svéra fall av KOL kan en blaaktig firgning av huden
uppsta till f6ljd av syrebrist i blodet, sarskilt pa lappar
och fingertoppar. Detta kallas for cyanos. Det ar heller
inte ovanligt med svullnad i armar och ben, vilket kallas
for perifera 6dem.® Dessa tecken uppstar framfor allt vid
langvarig och allvarlig sjukdom.
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Samsjuklighet

Manga som lever med KOL har ett stort vardbehov,
majoriteten av de som lever med KOL lever samtidigt
med andra sjukdomar. Atta av tio av riksférbundets
medlemmar med KOL har ytterligare diagnoser utéver
sin KOL-diagnos.” Det kallas for samsjuklighet, sarskilt
vanligt ar det att samtidigt vara drabbad av hjart-karl-
sjukdomar, benskorhet eller diabetes. Vid kraftiga for-
samringar i KOL Okar &ven risken att drabbas av

hjart- och karlsjukdomar.

Samsjuklighet vid KOL stér for en stor del av patien-

tens vardkostnader. Den storsta direkta kostnaden for
KOL-patienter &r sjukhusvistelser som inte ar relate-
rade till KOL. Det innebér att en battre hanteringen av
samsjuklighet hos KOL-patienter drastiskt kan minska de
ekonomiska kostnaderna for patienter med KOL.®

Det ar viktigt att lungornas nedsatta funktion till f6ljd av
KOL inte nedprioriteras i fall dar andra sjukdomar tar
over sjukdomsbilden. Varannan av Riksforbundet Hjart-
Lungs medlemmar med KOL upplever i dag att lungornas
nedsatta funktion till f6ljd av KOL inte prioriteras lika
hogt av behandlande ldkare, se diagram 2.9

Diagram 2
Prioriteras din KOL lika hogt

som dina andra diagnoser
av behandlande ldkare?

JA
48%

NEJ
52%

Kdlla: Riksférbundet HjcirtLungs medlemsundersékning 2023.
Totalt har 700 personer svarat pd fradgan “Upplever du att
KOL-diagnosen prioriteras lika hégt som dina andra
diagnoser av din behandlande Idkare?”
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En kostsam folksjukdom

KOL &r en av Sveriges stora folksjukdomar och orsakar
mycket lidande och sjuklighet hos en stor del av befolk-
ningen. Runt 400 000—700 000 personer har uppskattats
vara drabbade av KOL i Sverige.*° I befolkningen Gver

40 ar berdknas uppemot 7—10 procent leva med KOL."

Sjukdomen leder till stora kostnader for samhéllet, bade
direkta kostnader i form av sjukhusinlidggningar, och
indirekta kostnader till f6ljd av sjukskrivning och fortids-
pension. Den totala kostnaden i Sverige till f61jd av KOL
har berdknats till 14 miljarder kronor, varje ar.'

Det finns ett starkt samband mellan sjuklighet, antal for-
samringsepisoder och 6kade samhillskostnader.s Okande
symtom leder till 6kad anviandning av sjukvardsresurser
och begransar mojligheten for den som drabbats att
kunna arbeta.* Darfor dr vinsterna med tidig upptackt
och bittre omhindertagande stora. Tidig upptickt leder
inte bara till 1agre kostnader, utan forebygger att fler
utvecklar svira symtom och &r av stor vikt for att héja
patientgruppens livskvalitet.

Dodliga forsamringsepisoder

KOL kinnetecknas av perioder av tillfalliga forsimringar
som kallas for exacerbationer. En svéar exacerbation ar ett
allvarligt tillstdnd med hog dodlighet. For patienter med
KOL ér forsamringsepisoder vanligt forekommande, en-
dast runt en fjardedel av alla patienter med KOL drabbas
aldrig av en exacerbation.’s En forsdmring utloses ofta av
en infektion i luftvigarna som leder till att symtom forvar-
ras med 6kad andndd, tilltagande hosta och missfargade
upphostningar. En svar exacerbation i KOL &r allvarligt
och kraver akut vird och behandling.*

For den som lever med KOL ar det avgorande att f6-
rebygga forsamringsepisoder. Exacerbationer driver
sjukdomsforloppet och 6kar kraftigt risken for framtida
akuta forsdmringar, andningssvikt och allvarliga kardio-
vaskuldra hiandelser som plotslig hjartdod, hjartinfarkt
och stroke. Patienter som drabbats av en exacerbation
under de senaste tolv ménaderna har en betydligt hogre
risk for framtida exacerbationer samt sjukhusinldggning
av flera orsaker.” Risken for 6kad dodlighet till f6ljd av en
exacerbation kvarstar en lang tid efter en kraftig forsam-
ring.’® Runt hélften av alla patienter mister livet inom
nagra ar efter en akut forsdmringsepisod som kravt vard
pé sjukhus.™

BRISTER | VARDEN

TROTS NATIONELLA RIKTLINJER, rekommendationer kring behandling och ett
tydligt vardforlopp brister omhandertagandet av personer som drabbas av KOL pa
manga omraden. Bristande omhandertagande i primar- och 6ppenvarden leder till
manga svara sjukdomsfall som kraver akut vard pa sjukhus. For att fler drabbade ska fa
ett battre omhandertagande maste Sveriges regioner battre folja och arbeta enligt det
vardforlopp och de riktlinjer som galler for vard av KOL, fran diagnos till uppfoljning.

Ombhdndertagande av personer som drabbats av KOL

A Patientutbildning AT A Ett bra liv
[ Symtom ]-' Tidig diagnos och behandlingsplan glppialining [ med KOL

Brister Brister

Forsamringsepisod
Uppfdljning inom 6 veckor

Okad diagnostik, god patientutbildning och aterkommande
uppfoljning i priméar- och 6ppenvarden leder till stora
vinster i form av farre patienter som drabbas av svara sjuk-
domsfall som kréver inneliggande vard. I dag brister det
forebyggande arbetet pA manga omraden, och dven efter
akuta sjukdomsfall som kréavt inneliggande vard ar det fa
patienter som bokas in for ett aterbes6k inom de rekom-
menderade sex veckorna.>°

Brister

" fd patienter som

bokas in for ett Gterbesok
inom de rekommenderade
sex veckorna.
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Diagram 3
Tid mellan forsta vardkontakt och diagnos
0% 10% 20% 30% 40% 60% 70% 80% 90%  100%
B UPPTILL 5 MANADER 7-12MANADER [0 1-2AR [l 3 ARELLER LANGRE
Kdlla: Riksférbundet HjdrtLungs medlemsundersékning 2023.
Totalt har 855 personer svarat pd fradgan "Hur ldng tid tog det innan du fick din KOL-diagnos frdn din forsta vardkontakt?”
g

Omfattande underdiagnostik

KOL &r en sjukdom med omfattande underdiagnostik,
endast runt hilften av alla drabbade har i dag en diagnos.*
Manga lever i flera &r med KOL innan sjukdomen upp-
técks och vardas forst nar allvarliga skador pa lungorna
redan uppkommit. Var fjarde medlem i Riksforbundet
HjartLung med KOL har fatt vinta mer &n tre ar fran

sin forsta vardkontakt till att de fick sin diagnos, se
diagram 3.2

En beridkning gjord péd data fran en nyligen publicerad
svensk studie visade att omkring sex procent av hela
befolkningen kan leva med oupptickt KOL. Av de odiag-
nostiserade fallen hade en av fyra personer redan haft en
vardkontakt, men inte fitt en diagnos. De odiagnostisera-
de fallen hade dven i hogre utstréckning varit inlagda pa
sjukhus pa grund av luftvigssymtom jamf{ort med resten
av befolkningen.>3 Detta visar att underdiagnostik av KOL
ar omfattande i Sverige och att primarvarden maste 6ka
anviandningen av spirometri for att upptécka fler fall. En
tidig diagnos och ett bra omhandertagande dr avgorande
for att ge KOL-patienter en béttre prognos.

Fordrojd diagnostik leder till att manga inte far den
livsnédvéndiga vard och behandling de behdver, vilket
resulterar i forsdmrad livskvalitet och forkortad livsldngd.
Utan ritt behandling och insatser riskerar personer med
KOL en snabbare sjukdomsprogression och svarare sym-
tom som kraftigt begransar vardagen. Om KOL upptacks i
tid, gér det att bromsa den skada som sjukdomen orsakar
och ge de drabbade en chans till ett battre och langre liv.
Det dr inom priméarvarden som de basta méjligheterna
finns for att upptacka fler fall. Mottagningar som moter
patienter med symtom behover stélla fragor om rokning,
aktivitetsniva och andningsbesvér, och vid misstanke ska
en spirometri genomforas.
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Det ar inte ovanligt att tidiga tecken pa sjukdomen tolkas
som virusinfektioner eller lunginflammation. Fér en
béttre vard av KOL behover landets regioner fokusera

pé tidiga tecken och spirometri samt rusta mottagningar
ipriméarvarden for att upptécka fler fall av sjukdomen
tidigare i sjukdomsforloppet.

Bristande stod efter diagnos

Att 1 ett KOL-besked kan vara 6vervildigande och kénslo-
samt, bade for patienten och nirstaende. Det dr vanligt
med oro och ridsla for hur livet kommer att forandras
iframtiden. Darfor ar det viktigt att patienten far ratt

stdd redan frin borjan. Detta innefattar information om
sjukdomen, méjligheten att satta upp maél tillsammans
med sin ldkare och att fa rdd om vart man ska vinda sig
vid en eventuell forsdmring. I dag &r bristerna stora,
endast varannan person som ar medlem i Riksférbun-

det HjartLung som &r drabbad av KOL uppger att de far
tillrackligt med information och kunskap om sin sjukdom.
Dessutom kénner sex av tio drabbade medlemmar inte till
vilka symtom man bor halla under uppsikt for att undvika
forsamring, se diagram 4.24 Utan kunskap om sin sjukdom
minskar moéjligheten att forebygga eller att upptdcka en
forsamring tidigt.

En viktig del for ett battre stod ar erbjudande av patientut-
bildning. Endast 30 procent av medlemmarna i Riksfor-
bundet HjartLung med KOL har blivit erbjudna att delta i
en utbildning om KOL via sjukvarden.

Personer som drabbats av KOL behover erbjudas utbild-
ning om sin sjukdom, antingen individuellt eller i grupp.
Utbildningen ar ett tillfalle att triffa de professioner som
kravs for att hantera sjukdomen — ldkare, fysioterapeut,
dietist och arbetsterapeut — for att 14ra sig mer om lungorna,

Diagram 4

Kdnnedom om symtom for
att undvika forsamring

JA
38%

NE) &

Kalla: Riksforbundet HjdrtLungs medlemsundersékning 2023.
Totalt har 885 personer svarat pd fragan "Kédnner du till vilka
symtom du ska hdlla koll pa for att undvika att du férsémras
idin KOL?"

andnings- och inhalationsteknik, energisparande atgar-
der och hjalpmedel, samt mediciner och deras effekter.
Riksforbundet HjartLung har med st6d av Socialstyrelsen
tagit fram patientutbildningen Aktiv med KOL som alla
vardcentraler, kliniker och sjukhus kan anvénda kost-
nadsfritt for att utbilda patienter med KOL.

Bristerna dr dven stora nar det géller tillgang till behand-
lingsplan. Alla patienter maste fa méjlighet att tillsam-
mans med sin ldkare eller sjukskoterska skriva en skriftlig
behandlingsplan. Planen innehaller samlad information
om sjukdomen, faststiller mél och ger tydliga rad kring
hur den drabbade ska agera om sjukdomen forvarras. I
samband med behandling dr det dven viktigt att patienten
far vara delaktig i val av inhalatorer och far utbildning i
inhalationsteknik.2¢

I dag har endast en av tio KOL-patienter en skriftlig
behandlingsplan, se diagram 5.2” Det ar viktigt att varden
tar detta pa allvar och ser till att alla som drabbats av KOL
far den hjalp och vigledning de behover for att kunna leva
med sin sjukdom.

Diagram 5

Andel med skriftlig behandlingsplan

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

20% . .
0% 10% 9%

o R

2019 2020

Kalla: Luftvdgsregistret, 2023.

Socialstyrelsens malniva: 95%
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Endast3 O% avde

patienter som drabbats
av en exacerbation under
en 15-mdadnaders period
bokas in for ett aterbesok

Fa patienter foljs upp

Trots Socialstyrelsens rekommendationer om arlig
uppfoljning av KOL &r det endast 39 procent av alla
patienter som f6ljs upp inom 15 ménader efter att de fatt
sin diagnos. En patient méste dven f6ljas upp tidigt efter
en akut forsamringsepisod. Har dr det endast sju procent
som f6ljs upp inom de rekommenderade sex veckorna.
Om vi forlédnger &ven den tiden till 15 manader ar det bara
30 procent av de patienter som drabbats av en exacerba-
tion som bokas in for ett aterbesck.>® Detta dr allvarligt
och visar att ménga som lever med kraftiga symtom inte
far det st6d som kravs fran varden. For en béttre uppfolj-
ning av KOL-patienter efter en forsamringsepisod ar det
sarskilt viktigt att forbattra kommunikationen mellan
primar- och specialistvirden, s att patienten f6ljs upp av
primérvardslakare efter en sjukhusvistelse.

KOLRAPPORTEN - 2023

FOTO MARCUS GUSTAFSSON

HANNA SANDELOWSKY

ar disputerad specialist

1 allmanmedicin och arbetar
pa Hedda Care, Akademiskt
primdarvardscentrum och
Karolinska Institutet.

Stort gap mellan rekommendation och
verklighet i uppfoljning av KOL-patienter

Ny forskning visar att madnga KOL-patienter faller mellan stolarna nar det kommer
till uppfoljning inom sjukvarden. Hanna Sandelowsky, specialist i allmanmedicin,
visar med sina studier pa stora brister i omhandertagande av KOL-patienter och
betonar vikten av 6kat fokus pa sjukdomen inom varden.
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“Jag har sett det hdr manga ganger
i min karridr. Ibland kdnns det som
vi star och stampar pG samma plats,
att det inte hander nagonting for
patienter som drabbats och lever med
KOL. Det var en viktig anledning till att
jag genomforde dessa studier.”

Pa manga hall saknas stod fran
specialistvarden

Majoriteten av alla KOL-patienter tas om hand

i primarvarden. Det ar pa mottagningarna KOL upp-
tacks, diagnosen stélls, patienten far behandling och
uppfdljning sker. Till skillnad fran andra kroniska sjuk-
domar som ocksa vardas i primarvarden saknas manga
ganger stod fran specialistvarden. Det finns regionala
undantag dar det fungerar bra, men generellt ar pri-
marvarden ensamma med dessa patienter. Det ar unikt
for en kronisk sjukdom, berattar Hanna Sandelowsky.

“Pa manga hall saknas lungkliniker som
vi kan remittera eller stdlla fragor till.
Det beror delvis pa att det finns for fa
lungldkare, men dven inom lungmedi-
cin dr det fa som dar specialiserade pd

just KOL. Det leder till en ond cirkel, dar

KOL-patienter inte blir omhdndertagna,

pa grund av att kompetensen inte finns,
och da ldr man sig inte heller.”

Bekdampa stigma och okunskap

Ett dvergripande problem &r att sjukdomen inte far
det fokus den kraver, nagot som troligen beror pa
okunskap. Det finns ett stigma kring KOL som inte
finns hos andra sjukdomar som diabetes eller hjart-
sjukdomar. Alla ar kroniska sjukdomar som beror pa
genetik och levnadsvanor och fortjanar basta mojliga
vard, menar Hanna Sandelowsky.

"Det finns en missuppfattning att det
inte gar att gora nagot ndr nagon
drabbats av KOL. Detta dar helt felaktigt.
Nufortiden finns effektiva behandlingar,
bade likemedelsbehandlingar och till stod
till forandrade levnadsvanor.”

| dag finns det stora brister i bade de arliga uppfol;j-
ningarna, och i det kritiska aterbesoket efter en

forsamringsepisod. Allmanldkare har ett viktigt ansvar

att forbattra omhandertagandet av de patienter som

far en KOL-diagnos, bade i uppfoljning och att remittera
patienten till alla de kompetenser som kravs for en god

vard av KOL.

Ojamlik vard av KOL i landet

Antalet vardtillfallen i den slutna varden ger en
indikation pa hur val KOL uppticks i tid och i vilken
utstrackning allvarliga sjukdomstillstdnd férebyggs
iprimarvarden. Har finns det stora skillnader mellan
landets regioner, se karta i figur 2.29 I vissa regioner
tycks det finnas béttre stod, utbildning och resurser,
medan andra tyvarr slépar efter. Ojamlikheter i tillgdng
till god forebyggande vérd kan leda till att individer i vissa
delar av landet 16per hogre risk for allvarliga symtom och
komplikationer. Det ar av yttersta vikt att minska de
omotiverade skillnaderna for att sdkerstilla en jamlik
vard for alla KOL-patienter oavsett bostadsort.

Not: Ett vardtillfalle i sluten vard
innebdr att patienten skrivs in pa
sjukhus och att en vardplats stalls
till patients férfogande.

Antal vardtillfdllen per
100 000 tnvanare,
slutenvard

@ <200
<175
<150
<125
<100

T

Kdlla: Socialstyrelsens
statistikdatabas (2022).
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Slutenvdrd av KOL i landets regioner, 2022

Region

Gotland
Vastmanland
Kalmar
Kronoberg
Skane
Gavleborg
Sodermanland
Norrbotten
Varmland
Ostergétland
Jamtland
Stockholm
Dalarna
Vasternorrland
Jonkdping
Halland

Vastra Gotaland
Orebro
Blekinge
Vasterbotten

Uppsala

Kdlla: Socialstyrelsens statistikdatabas (2023).

Vardtillfallen
/100 000 inv Patienter

199
186
174
158
158
153
151
150
148
147
147
146
146
140
127
126
123
116
108

95

74

87
292
262
214

1292
258
299
230
273
417
127

1940
271
220
313
283

1316
214
119
167
196

122
523
431
322
2227
440
456
374
419
695
195
3569
422
340
470
433
2154
358
171
263
298

Vardtillfallen Varddagar

691
2256
1490
1570

10749
2089
2069
2030
1783
2990

865

17152
1 640
1564
1954
1825

11096
1580

991
1894
1976

Varddagar
medel

6
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KOL-patienter som vardas inom slutenvarden har
allvarliga symtom, runt varannan patient har drabbats
av tva eller fler forsamringsepisoder under det senaste
aret.’° Forsamringsepisoder kraver mycket resurser

fran hilso- och sjukvarden och medfor stora ekonomiska
kostnader till £61jd av akuta vardkontakter och inne
liggande vard. Tabellen till vanster visar att slutenvard av
KOLilandets regioner varierar stort och att stora kost-
nader kan sparas om fler KOL-patienter far ett béttre
omhéndertagande.

Det héga antalet inneliggande vérdtillfallen visar att
insatser ofta sker forst nar sjukdomen forvarras eller i
samband med en akut exacerbation. Majoriteten av alla
vardbesok inom slutenvérden dr akuta och oplanerade,
se diagram 6.3

Stora socioekonomiska skillnader
KOL &r en sjukdom dar socioekonomiskt utsatta sam-
héllsgrupper drabbas i hogre utstrackning.?? For en mer

4. ©

jamlik vard av KOL i Sverige ar det viktigt att virden ar
personcentrerad och anpassas efter individuella behov.
En jamlik sjukvard som styrs efter behov ar inte bara
viktig for att hoja kvaliteten pé varden, det dr ocksa en
lagstadgad mélséttning.

Diagram 6

Majoriteten av alla vardbesok ar oplanerade

PLANERAD
7%

EJ PLANERAD
93%

Kdlla: KPP, planerad och oplanerad vdrd av KOL, slutenvdrd, 2022.
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FOTO CATARINA THEPPER

ANDERS LINDEN

dr professor i lung- och
luftvagsforskning vid
Karolinska Institutet och
overldkare vid Svar KOL
Centrum pa Karolinska
Universitetssjukhuset

1 Stockholm.

—
1
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Specialiserad vard ar
viktig vid svar KOL

Anders Lindén har dgnat over 30 ar av sitt
yrkesliv at KOL och har tillsammans med
verksamhetsledningen startat upp Karolinska
Svar KOL Centrum (KSKC), en mottagning med
unikt fokus pa de patienter som egentligen ar
for sjuka for att omhandertas av primarvarden.
Patienterna som tas omhand pa mottagning-
en har mindre an halva sin lungfunktion kvar
och flertalet har drabbats av dterkommande
forsamringsepisoder.

“Majoriteten av alla patienter som besoker
mottagningen kommer fran Region
Stockholm, men vi far dven forfragningar
fran évriga landet. Det egentliga medicinska
behovet dr enormt eftersom KOL dr en
sjukdom som drabbar runt sju procent av
hela befolkningen och en av tio patienter med
KOL lider av svar sjukdom. Dessa patienter
har ett stort vardbehov som primdrvdarden

med sina forutsdttningar inte klarar av att

tillgodose. Dessa patienter har som regel

dven annan allvarlig sjukdom, till exempel

hjart-karlsjukdom.”
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Begransade resurser och stora
patientbehov

I dag finns centret i Solna och i Huddinge, trots stora
patientbehov har mottagningen endast 6ppet en halv
dag per vecka pa respektive ort. Pa grund av begran-
sade resurser prioriteras diagnos och optimering av
underhallsbehandling for de patienter som &r svarast
sjuka. | dagslaget finns inga resurser att ta hand om

“Var kliniska forskning dr resurs-
krdvande, eftersom patienterna dr sa
svart sjuka, och bedrivs som lagarbete
av flera yrkeskategorier. Tyvdrr har vi

dannu inte erhallit ndgot forskningsstod

akuta exacerbationer.
fran Region Stockholm men vi hoppas

att erhdlla sGdant stod ndsta dar, sa att vi
kan fortsdtta utveckla forskningen pa en
“Prognosen dr ibland men langt eftersatt patientgrupp.”
ifran alltid dalig vid svar KOL. Ddrfor

behover vii sjukvarden bli bdttre pa att

identifiera och prioritera de patienter

ATT LEVA MED KOL

KOL AR EN DIAGNOS som bir med sig manga kanslor. Fér den som far diagnosen kan
det kannas som en chock, dar oro och osdkerhet snabbt kan ta over. Att leva med KOL
innebar fér madnga drabbade en standig andndd och utmattning. Aven enkla uppgifter

som har sdrskilt dalig prognos. For att Ett nav fér samlad kunskap

En viktig del av verksamheten ar att ge vardpersonal
under utbildning goda kunskaper i vard och behand-
ling av KOL, och att ge yrkesverksamma som arbetar
med lungpatienter méjlighet till erfarenhetsutbyte.

en sadan utveckling skall komma till
stand bedriver vi forskning om sjuk-

domsmekanismer och markorer for

dalig prognos vid svar KOL.”

Satsa pa forskning om svar KOL

Karolinska Svar KOL Centrum tar emot merparten av
sina patienter fran primdrvarden och det ger mojlighet
att folja och bedriva forskning pa ett unikt patientflode,
utan ytterligare selektion. Sddan forskning ar ovanlig,
ochidag ar flera studier kopplade till centret. KOL &r

en komplex sjukdom och behovet av 6kad kunskap ar
stort, varfor det behovs dkade resurser for den kliniska
forskningen.

KOLRAPPORTEN - 2023

“Var vision dr att Svar KOL Centrum
skall bli en central knutpunkt for
utbildning och kunskap kring KOL,
med utvecklat samarbete mellan
sjukhus- och primarvard. Har skall
alla yrkesgrupper som arbetar med
lungpatienter fGa maojlighet till erfaren-
hetsutbyte och ldra sig det senaste inom
féltet. Da kan hela regionens sjukvard
for KOL bli bdttre.”

som att kla pa sig kan vara pafrestande nar luften tar slut i lungorna.

Att stindigt vara drabbad av kraftig hosta orsakar smirta
och 6mhet i brostkorgen. Smirtan kan gora det svart att
fa upp det slem som bildas. Dagliga sysslor och vardags-
motion kan kdnnas som o6verkomliga utmaningar. For
manga drabbade minskar aptiten och det kan vara svart
att fa i sig tillrackligt med néring.

Det ar vanligt att kinna psykologisk stress och sorg 6ver
att inte kunna gora saker som andra manniskor kan.
Maénga drabbade kidnner att det ar svart att vara 6ppen
med sin diagnos och upplever att det saknas forstelse och
kunskap om sjukdomen. Detta leder till att man begransar
sig sjélv i hur man pratar om sin sjukdom.

Livet med KOL kraver anpassningar. Sju av tio medlem-
mar i Riksférbundet HjartLung kdnner att sjukdomen
begransar dem i deras vardag, se diagram 7.33 Men med
ratt hjalp och st6d fran hilso- och sjukvérden gér det att
ldra sig att hantera och leva med sjukdomen pa bésta sitt.

Diagram 7

Kdnner du att din KOL-
sjukdom begrdnsar din vardag?

NE
31%

JA
69%

Kdlla: Riksférbundet HjdrtLungs medlemsundersékning 2023.
Totalt har 885 personer svarat pd fragan "Kdnner du att din
KOL-sjukdom begrdnsar din vardag?”
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Fler behover erbjudas rokavvanjning

Det enskilt viktigaste for rokare som drabbats av KOL &ar
att sluta roka for att bromsa sjukdomens forlopp. Men att
sluta roka ar inte alltid enkelt. Darfor ar det avgorande att
patienter far tillgéng till stéd for rokavvanjning. Genom
ratt vagledning och hjélp 6kar chanserna for en fram-
gangsrik avvanjning och ett rokfritt liv.

Radgivande samtal tillsammans med patienten ar en
viktig del pa vigen mot ett rokfritt liv. Genom att prata om
tobaksberoendet, dess konsekvenser och de hinder som
kan finnas pé vigen mot rokstoppet kan den som drabbats
f& stod och motivation samt de verktyg som behdvs for att
lyckas.

Trots att atgdrden har hogsta prioritet i Socialstyrelsens
riktlinjer ar det farre dn varannan rékande KOL-patient
som i dag erbjuds rokavvinjning, se diagram 8.34 Detta ar
en avgorande insats frn virdens sida och det ar tydligt att
klyftan mellan nuvarande praxis och mélnivén ar stor.

For att sakra KOL-patienters basta mojliga hélsa ar det av
yttersta vikt att sjukvarden tar rékavvanjning pa allvar och
erbjuder stdd till dem som behover det mest.

Traning vid KOL

Nedsatt fysisk formaga till foljd av KOL begransar livet
och okar risken for en tidig d6d.?> Nar andningen dr en
utmaning kan tanken pa fysisk aktivitet kinnas 6ver-
vildigande. Men for den som lever med KOL kan rorelse
och fysisk aktivitet gora stor skillnad. Aven sma forand-
ringar i vardagen kan leda en bittre livskvalitet.

Socialstyrelsen rekommenderar att hilso- och sjukvarden
genomfor ett sex minuters gangtest med personer som har
stabil KOL, det &r ett viktigt test for att identifiera personer
med Okad risk for sjukhusinldggning och &r en viktig grund
for vilka traningsinsatser som skall erbjudas. Personer
med nedsatt fysisk formaga ska erbjudas anpassade
traningsprogram, som inkluderar bade konditions- och
styrketraning. Traning vid KOL leder till battre livskvalitet
och minskar risken for forsdmring och framtida sjukhus-
inldggningar.

Oavsett sjukdomens svarighetsgrad ar det viktigt att den
som drabbats av KOL far mdjlighet att tréffa en fysio-
terapeut for att f& hjélp med att forbattra konditionen.
Med st6d fran en fysioterapeut kan den drabbade fa
hjalp att sitta upp ett traningsprogram och utbildning

i andningsteknik.

Diagram 8

Andel rokare som erbjuds rokavvdnjning

100%
90%
80%
70%
60%
50%

------------------------ Socialstyrelsens malniva: 95% -

40% 0 46%
30% % 41% §50
20%
10%
0%

2019 2020

Kalla: Luftvdgsregistret, 2023.
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I dag &r bristerna stora i tillgédngen till fysioterapeuter
for rehabilitering. Endast tolv procent av Riksforbundet
HjartLungs medlemmar med KOL har en fysioterapeut
eller sjukgymnast de traffar regelbundet.3¢

Att fa stod av andra kan hjalpa KOL-patienter att vara
mer aktiva. Som medlem i Riksférbundet HjartLung far
personer med KOL kunskap om sin diagnos och kan ta del
av andras erfarenheter. De far inspiration och motivation

till en hilsosammare livsstil samt réd och stdd i sina
kontakter med varden.

Endast 72 % av

Riksférbundet HjdrtLungs
medlemmar med KOL har en
fysioterapeut eller sjukgymnast
de tréffar regelbundet.

Lakemedelsbehandling forebygger
forsamring

Likemedelsbehandling vid KOL ges for att minska symtom,
forebygga forsdmringsepisoder och minska risken for
forsamring.?” Vid vard av KOL &r det viktigt med ett inter-
professionellt samarbete och en helhetssyn pa patientens
behov. Likemedelsbehandling ska ges tillsammans med
insatser som rokavvinjning, fysisk aktivitet, rehabilitering
och nutritionsinsatser.

Grunden f6r underhallsbehandling vid KOL &r inhala-
tionsmedicinering for att lindra symtom och férebygga
exacerbationer. Vilken behandling som ges ska baseras pa
patientens symtom och forsamringshistorik. Likemedels-
verket presenterade i r en ny trappmodell med fyra steg
for lakemedelsbehandling vid KOL:

1. Enkel luftrérsvidgande behandling
2. Dubbel luftrérsvidgande behandling
3. Trippelbehandling

4. Tillaggsbehandling

Vid behandling ar det viktigt att kontinuerligt f6lja upp
patienten, sirskilt viktigt ar det att f6lja upp hur patient-
erna tar sina lakemedel eftersom felaktig inhalationsteknik
ar vanligt. Individanpassad lakemedelsbehandling och val
av inhalator utifran patientens forméaga och preferenser ar
viktigt for att fa ett sa bra resultat som mojligt.

For behandling av akuta exacerbationer giller andra

behandlingsrekommendationer utéver underhalls-
behandling.

KOLRAPPORTEN - 2023 23



Arbeta tillsammans med patienten
for att mota KOL

Nar Eva Liljeqvist kom till Orust som nyutbildad astma- och KOL sjuksk&terska vantade
flera sjuka patienter utanfor hennes rum med andningsbesvar och andnéd. Tidigare
hade det under Iang tid inte funnits ndgon astma- och KOL sjukskoterska kopplad till
mottagningen. Sju ar senare syns resultatet av 6kat engagemang och teamarbete
kring patienter med KOL tydligt.
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“"Ambulansteamet pa Orust knackade pa

min dorr. De berdttade att de tidigare
kort minst en person om dagen till sjuk-
huset pa grund av akut exacerbation,
nu kor de knappt en person i veckan.
De undrade vad vi gjort med KOL-
patienterna. Det var fantastiskt att fa
ett kvitto pa att vart nya arbetssdtt
fungerade.”

Utred symtom och upptack fler tidigt

i sjukdomsforloppet

For att upptacka fler personer med KOL i ett tidigt
skede kravs det att varden aktivt letar efter patienter
med tidiga tecken och utreder, berdttar Eva Liljeqvist.
I samband med influensavaccinationen passade hon
pa att dela ut 150 blanketter med fragor om vanliga
symtom. 47 personer uppfyllde kriterierna och fick
mojlighet att genomféra en snabbscreening med

en COPD-6 matare. | slutindan diagnostiserades

23 patienter med KOL, i en grupp som inte hade sokt
pa grund av nagra som helst besvar fran luftvagarna.

”"Man maste aktivt leta och utreda

Utbilda och arbeta tillsammans med
patienten

Vid vard av KOL krévs en helhetssyn och ett gediget
teamarbete. Det ar viktigt att ge patienten ratt verktyg
for att ma battre i sin sjukdom. Det kan handla om
motstandsandning eller annan andningstraning. Stod
till rorelse i vardagen och vid behov inhalationsmedi-
cinering samt genomgang av inhalationsteknik. Alla
drabbade har olika forutsattningar och behov.

“Varden dr bra pa att kontrollera och
mdta symtom, men vid god vard av
KOL krdvs utbildning sa att den som

drabbats sjdlv far verktyg att ta hand
om sin sjukdom. Att endast gora en

kontroll dr inte detsamma som att

utbilda, folja upp och hjdlpa en patient.

Det dr valdigt stor skillnad.”

symtom for att hitta fler personer med
KOL. Ingen kommer till vardcentralen
och fragar om de har den hdr sjuk-

domen. Langvarig hosta dr ett tecken pa

att ndgot ar fel, likasG andnod, det ska

utredas. Symtom krdver utredning,

det dr sa vi diagnostiserar fler KOL-

patienter tidigt i sjukdomsforloppet.
Viara patienter dr vdrda det.”

KOLRAPPORTEN .+ 2023
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Utbildningsserie: Koll pa KOL

Riksforbundet HjartLung har tagit fram utbildningsserien Koll pa KOL for
att ge personer med KOL de verktyg de behdover for att ta kontroll dver sin
egen vard och halsa. Utbildningsserien bestar av flera korta, informativa
filmer som ger praktiska tips for att hantera sjukdomen i vardagen. Filmer-
na tar upp alltifran enkla vardagliga rérelser och andningstraning till vad
man kan gora ndr sjukdomen forsamras.

Robert Héger Eva Li]qu\fiSt - ’ Riksforbundet
Leg. Fysioterapeut Astma/KOL sjukskiiterska. W | Hj%rtlung
Capio Vérdcentral Orust Capio Vardcentral Orust

Om KOL

Kunskap frén Rikstdebundet HiarLung
din patientorganization

Rikstiirbundet
HjartLung hjart:lung.se
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9 korta filmer som ger kunskap om
KOL och livsstilsforandringar:

« Introduktion

+ Planering i vardagen
+ Rorelse i vardagen

« Andningstraning

« Inhalationsteknik

+ S tar du din medicin
« Forsamringsperioder
« Behandlingsplan

« Skuld och skam

For den som nyligen fatt diagnosen eller har en
narstaende med KOL finns dven foldern Om KOL
som ger en fordjupad patientinformation med
kunskap om symtom, diagnos och behandling.

EN BATTRE VARD AR MOJLIG

KOL AR EN AV VARA STORA FOLKSJUKDOMAR och en av véra vanligaste dodsorsaker.
Som vi beskriver i rapporten ar det uppenbart att sjukdomen inte prioriteras och att
bristande omhandertagande och uppfdljning leder till att manga patienter drabbas av
onodiga komplikationer — komplikationer som skapar mycket lidande, dod och kostnader.
For att andra pa detta behover regionerna ta ansvar och prioritera vard av KOL.

Det finns mycket kunskap om hur en bra KOL-vard

kan bedrivas. Det finns nationella riktlinjer fran Social-
styrelsen, behandlingsrekommendationer fran Lakeme-
delsverket och ett nytt standardiserat vardforlopp fran
regionernas kunskapsstyrning. Nyckeln till god vard ar
att diagnostisera tidigt, ge patienten mojlighet att vara
delaktig i den egna varden och se till att uppfoljning i alla
led fungerar. I dag finns stora brister i alla dessa delar.

Déarfor maste varje region nu prioritera att tydligt
implementera kunskapsstyrningen samt riktlinjer fran
Socialstyrelsen och Likemedelsverket genom att:

« Goraen egen kartlaggning av hur de arbetar,
en GAP-analys utifran det nya vardférloppet och
riktlinjer.

+ Tafram en atgardsplan baserat pa GAP-analysen.

Att prioritera satsningar pa KOL-varden ar en séllsynt

god investering i en tid déir alla regioner brottas med stora
ekonomiska utmaningar. Socialstyrelsen konstateraride
nationella riktlinjerna att en satsning pa att folja riktlinjer-
na kommer att ”leda till stora kostnadsbesparingar”.3®

En hilsoekonomisk analys kopplat till det nya vardfor-
loppet berdknar att antalet sjukhusinldggningar kan
minska med 30 procent endast genom inférandet av
KOL-mottagningar i primérvarden, vilket skulle minska
kostnaderna till f6ljd av sjukhusinldggningar i KOL med
129 miljoner kronor, varje ar.+

Utover regionernas egen kartldggning och atgiardsplan
behdover dven regionernas foljsamhet till de nationella
riktlinjerna f6ljas upp av Socialstyrelsen.

Som rapporten har visat brister KOL-varden pa manga
omréden. For en bittre KOL-véard i landet dr foljande fyra
insatser sarskilt viktiga.

Stod och uppfoljning av patienter

KOL é&r en kronisk sjukdom som kraver stod och uppfolj-
ning. Andelen patienter som har en skriftlig individ-
anpassad behandlingsplan eller far majlighet att delta
pé en patientutbildning visar pé tydliga brister i stod och
omvardnad av KOL-patienter i Sverige. Socialstyrelsen
rekommenderar minst en arlig uppfoljning av patienter
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med KOL, och att en extra uppfoljning sker inom sex
veckor efter en forsamringsepisod. Allt for fa patienter
f6ljs upp regelbundet, och sirskilt dr bristerna stora
iuppfoljning av patienter som drabbats av en akut
forsamringsepisod.

Samsjuklighet dr vanligt vid KOL och varannan patient
upplever att lungornas nedsatta funktion inte prioriteras
lika hogt av behandlande ldkare. For en battre vard av KOL
krévs det att varden kontinuerligt fljer upp patienten
och utvirderar behandlingsalternativ utifrén patientens
hela sjukdomsbild och individuella behov.

Samverkan mellan professioner

KOL &r en komplex sjukdom som ofta kraver olika typer
av insatser och kompetenser frén varden. For att forbattra
vérden av patienter med KOL i Sverige behover hélso-
och sjukvarden prioritera interprofessionellt samarbete.
Det innebar att flera yrkesgrupper — KOL-sjukskoterska,
lékare, fysioterapeuter, kuratorer, dietister och arbets-
terapeuter — med specialiserad kunskap och erfarenhet
samarbetar och haller en 16pande dialog med patienten
om behandling och behov.

Interprofessionell samverkan rekommenderas som en

viktig del for god vard vid KOL i Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer, och leder till stor patientnytta och 6kad
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livskvalitet.#* Men i dag dr det fa patienter som far tillgang
till interprofessionell vard. Endast 17 procent av Riksfor-
bundet HjartLungs medlemmar med KOL har tillgang till
ett KOL-team.**

Fler certifierade KOL-mottagningar

En viktig del i vardforloppet ar att det inom priméarvarden
finns ett strukturerat arbetssétt kring patienter som
drabbas av KOL. En nyckel till detta ar certifierade KOL-
mottagningar, som samlar de professioner som krévs for
att moéta KOL-patienters unika behov och utmaningar.

Certifieringen sédkerstills genom arliga kvalitetskontroller
inom regionerna och kriterierna som mottagningen
uppfyller ar baserade pa Socialstyrelsens riktlinjer och
Likemedelsverkets behandlingsrekommendationer.+
Certifierade KOL-mottagningar garanterar att omhénder-
tagandet av KOL-patienter sker pé ett kvalitetssakrat satt
med kvalificerad personal och leder till stora halsoekono-
miska vinster och farre forsimringsepisoder. Studier har
visat att inférandet av KOL-mottagningar minskar antalet
sjukhusinlaggningar med 37 procent, och minskar antalet
exacerbationer med upp till 27 procent.4

Trots ett stort behov av certifierade mottagningar gar
utvecklingen i fel riktning. I delar avlandet minskar
antalet mottagningar. I Region Skéne, som tidigare haft

Studier har visat att inférandet av KOL-mottagningar minskar
antalet sjukhusinldggningar med 37 procent, och minskar
antalet exacerbationer med upp till 27 procent.

framgangar med certifiering av mottagningar, har det
skett en halvering av antalet certifierade mottagningar
mellan 2016 och 2022, samtidigt som antalet priméarvérds-
mottagningar 6kat under samma period.* For en bittre
vérd av KOL-patienter behovs satsningar pa mottagningar
som kan erbjuda vérd utifrin sjukdomens svérighetsgrad
och patientens behov.

Hoj medvetenheten kring KOL

KOL &r en sjukdom som alltfor séllan blir uppmarksam-
mad. En anledning &r det stigma som &r kopplat mellan
KOL och rokning. Alltfor ofta anses sjukdomen som sjalv-
forvallad till f61jd av valda livsstilsbeslut, vilket ofta leder
till kinslor av skuld och skam hos den drabbade.

Stigmatiseringen har direkta konsekvenser for de som
lider av KOL. Manga avvaktar med att soka vard for mil-
dare symtom av radsla for att bli domda eller osympatiskt
behandlade. Det leder till sen diagnostik och forsenad
tillgéng till forebyggande insatser och behandling. Tidig
upptéckt ar avgorande for att hantera KOL effektivt.

Det behovs kunskapsinsatser inom vérden for att hja
medvetenheten om KOL, och sdrskilt behover kunskapen
Oka om de allvarliga sjukdomstillstdnd akuta forsamrings-
episoder leder till. Det behovs dven bredare satsningar for
att 6ka medvetenheten om sjukdomen. Myndigheter bor
genomfora informationskampanjer sa att fler medborgare
far kunskap om hur ménga som lever med och dér av
KOL, och att det ar mojligt att forebygga sjukdomen.
Aven andra sektorer som dldreomsorg, friskvird och
foretagshélsovérd bor prioritera kunskap om KOL och
sprida viktig information om férebyggande atgérder och
riskfaktorer.

Med ritt information, utbildning och resurser kan vi
tillsammans siatta KOL i fokus och arbeta for ett battre liv
for alla drabbade.

OM RIKSFORBUNDET HJARTLUNGS
MEDLEMSUNDERSOKNING

Riksforbundet HjartLung genomforde under
hosten 2023 en enkatundersokning bland sina
medlemmar. Resultatet inlemmades i rapporten
i samarbete med Chiesi och AstraZeneca.

Enkaten kartlagde medlemmar med KOL och
deras kontakt med hélso- och sjukvarden och
genomfdrdes med hjdlp av ett utskick via e-post.

Totalt skickades undersékningen ut till 17 137
medlemmar, varav 885 medlemmar svarade att de
hade diagnosen KOL och fick mgjlighet att besvara
samtliga fragor i enkaten. Totalt var det 73 procent
kvinnor som svarade pa undersdkningen och

27 procent var man.

Om Luftvagsregistret

Luftvagsregistret ar en viktig kalla for att utvardera
vard och behandling av KOL i Sverige. Det natio-
nella kvalitetsregistret har funnits i dver tio dr och
hjalper verksamheter pa alla vardnivéderinom
hélso- och sjukvarden att f6lja sina insatser for
patienterna.

Genom registret gar det att folja KOL-varden i
Sverige och hur val varden foljer Socialstyrelsens
riktlinjer. Det finns ocksa mojlighet for regioner
att jamfora sig med 6vriga regioner. Det ar viktigt
att fler verksamheter anvander registret for att
utvardera hur den egna kliniken féljer nationella
riktlinjer. Det sakerstaller att fler patienter far en
jamlik vard utifran basta tillgangliga kunskap.

Besok Luftvagsregistret pa
https://Ivr.registercentrum.se/
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Mer information

Riksforbundet HjartLung
Wollmar Yxkullsgatan 14
118 50 Stockholm
Telefon 08-556 06 200

www.hjart-lung.se

Chiesi Pharma AB
Klara Norra kyrkogata 34
111 22 Stockholm
Telefon 08-753 35 20

www.chiesipharma.se

AstraZeneca AB
Life City
151 85 Sodertalje
Telefon 08-553 260 00

www.astrazeneca.se
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