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Inledning

Du har i din hand den sjunde arsrapporten
fran Luftvagsregistret

Det dr mycket glidjande att kunna konstatera att dven
2016 blev ett ir med en pdtaglig okning av antalet
registreringar; savil antal patienter som deltagande
enheter. Registrets tickningsgrad har klart forbittrats!

Vi kan ocksa visa upp en klart forbittrad kvalitet vad
giller direktoverforda data for vissa variabler, ddr vi nu
presenterar samtliga tillgingliga data dvs bdde manuella
och direktverforda. Dock dr majoriteten av 2016 ars
resultat fortsatt baserade pd manuellt inmatade data,
vilket vi kommer att fortsitta med tills vi kan se en
likartad forbéttring for samtliga variabler med direke-
overforda data. Forutsittningarna for detta dr infor
2017 mycket goda, d& det genomforts ett omfattande
arbeta med att ta fram journalmallar och tillhérande
koder, for att ytterligare underlitta for en direktover-
foring. I tilldgg till detta sd lanserades ocksd en rejilt
omarbetad version av registret vid drsskiftet, som ocksd
kommer att underlitta f6r de anvindare som fortfarande
anvinder manuell registrering (ca 50 %). Luftvigs-
registret dr siledes under stindig utveckling for att
kunna utgora ett virdefulle verktyg for utvirdering av
det kliniska arbetet.
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Liksom tidigare presenteras astma- och KOL-data var
for sig och foljs sedan av en kort sammanfattning for de
individer som har registrerats med samtidig astma och
KOL dvs ACOS (Asthma and COPD overlap syndrom).

Denna skrift kommer endast att tryckas i ett fatal
exemplar, det kommer dock gé att fd rapporten i digital
form via vdr hemsida www.registercentrum.se. Dess-
utom kommer vi att trycka upp en kortare rapport med
de mest intressanta fynden, som sedan kommer att
distribueras till samtliga virdgivare i Sverige.

Utover det som presenteras nedan sd finns det ocksd
kompletterande uppgifter on-line som ocksa kan nds
via Luftvigsregistrets hemsida. Hir finns exempel-
vis tabeller och figurer pd data som ej redovisas i den
skriftliga rapporten.

Vi vilkomnar alla enheter som bedriver astma- och
KOL vird, att ansluta sig till Luftvigsregistret. P4
detta sitt kan de ha kontroll pd den vird som de ger
patienterna och skapa forutsictningar for att alla
patienter med astma och KOL, fir en jimlik och god
vard i hela Sverige!

Ann Ekberg-Jansson
Ordférande och Registerhéllare
Luftvigsregistret



Patientperspektivet

Det bista sittet att kvalitetssikra den vard som hundra-
tusentals astma och KOL-patienter dr beroende av dr
att genom uppfoljning kunna konstatera statistiskt
sikerstdllda forindringar. Det ger patienter och vard-
givare information om vilken vird och behandling
som ger det bista resultatet, men dven mdjlighet att
se vilken behandling som inte ger resultat. Dirfor édr
Luftvigsregistret livsviktigt for patienterna.

Sjukvirden stdr infor ett strategiskt vigval om man
menar allvar med en dndamadlsenlig och patientcentrerad
vird. Kvalitetsregister dr en central del av det arbetet.

Vi ser framfor oss ett luftvigsregister som i sin fulla
potential forverkligar ett kontinuerligt forbéttringsar-
bete och bidrar till att utjdmna skillnader inom astma-
och KOL-virden 6ver hela landet. En samordnad och
langsiktig utveckling av registret dr nodvindig.

Inger Ros
Forbundsordférande
Riksforbundet HjdrtLung

Kvalitetsregistret dr inte bara en vinst for patienterna.
Det ger ett bictre underlag for styrning av hilso- och
sjukvarden samtidigt som det bidrar till realiserad pati-
entnytta. Bittre prioriteringar leder till mer effektive
resursanvindande och en mer strukturerad vérd.

Riksforbundet HjdrtLung och Astma- och Allergifor-
bundet stottar och deltar i utvecklingen av Luftvigs-
registret. Vi hoppas att alla landsting ansluter sig och
verkar for att alla patienter ska kunna ta del av den
kvalitetsgaranti som vird via kvalitetsregistret innebir.
Allt annat vore att ignorera det som dr livsviktigt for
patienterna.

Maritha Sedvallson
Forbundsordforande
Astma- och Allergiférbundet
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Sammanfattning av 2016 ars resultat

Tackningsgrad: Under 2016 har antalet registreringar,
patienter samt deltagande enheter okat betydligt jamfort
med tidigare dr, till stor del tack vare direktoverforing
av journaluppgifter.

Underlag for arsrapporten (2016): 22 614 manu-
ellt registrerade patienter, varav 14 161 med astma och
8 453 med KOL, av dessa har 1 443 samtidigt astma
och KOL (ACOS). Dirtill registrerades genom direkt-
overforing 31 809 med astma och 15 017 med KOL, av
dessa har 1 304 ACOS (totalt 46 8206).

Spirometri: Totalt har 95 % besvarat frigan om spiro-
metriregistreringar bland de manuellt inmatade astmati-
kerna. Sdvil svarsfrekvens som andel av astmapatienterna
som genomfort spirometri ligger pd samma nivd som
under 2015. Motsvarande resultat for KOL-patienterna
ar 97 % av de manuellt inmatade registreringarna, ungefdr
lika i primirvard och specialistvird, vilket ocksa dr
samma som 2015. Andelen som svarat pa frigan om
spirometri bland direktoverforda data har 6kat med
cirka 5 %-enheter for bide astma- och KOL-patienterna
men ligger fortfarande ldngt ifrdn mélvirdet med 25
respektive 31 %.

Halsostatus och symptom: Totalt har 74 % av
samtliga manuella registreringar av astmatiker uppgift
om AKT (Astma Kontroll Test) vilket ir en forbittring
jamfort med tidigare. Av dem i primdrvirden som har
uppgift om AKT hade 67 % god astmakontroll, mot-
svarande for specialistvarden var 73 %. Genomgéende
forefaller astmakontrollen vara simre hos kvinnor och
forsimras med okad alder. Uppgifter om CAT (COPD
Assessment Test) har rapporterats for 83 % av de manu-
ellt registrerade KOL-patienterna, vilket ocksa dr en
okning fran foregdende ar.

ROkning: Bland vuxna astmapatienter (> 17 4r) har
97 % uppgift om rokvanor, likvirdigt inom primir och
specialistvard. Bland vuxna var andelen rokare 15 %

i primdrvdarden om 12 % inom specialistvarden. Vid
direktoverforing hade 60 % uppgift om vuxna astma-
patienters rokvanor, vilket dr ungefdr samma resultat
som foregdende dr. Av dem som har uppgift om rok-
vanor var 13 % rokare i denna grupp.
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Totalt har 98 % av manuellt registrerade KOL-patienter
rapporterade rokvanor, ungefir samma andel i primir-
varden som i specialistvirden. Detta dr i nivd med
foregdende ar. Andelen rokare dr nu 37 % totalt, 40 %
i primdrvarden och 24 % i specialistvarden. I direke-
overforda data har 66 % rapporterat rokvanor, och av
dessa var 43 % rokare.

Exacerbationer: Hos 89 % av de manuellt rapporte-
rade KOL-patienterna finns uppgift om exacerbationer.
Inom primidrvirden rapporterar 10 % 2 2 exacerbationer
senaste dret. Motsvarande siffra inom specialistvirden

ar 32 %.

Fysisk aktivitet (rapporterat att de varit fysiskt
aktiva minst 30 minuter 5-7 ganger per vecka):
Svarsfrekvensen f6r manuellt rapporterade KOL- pati-
enter dr nu 85 % for primdrvird och 78 % i specialist-
virden. Bland dem som har uppgift om fysisk aktivi-
tet har 38 % rapporterat att de ir fysiskt aktiva 5—7
ganger per vecka medan 29 % rapporterar att de inte
har ndgon fysisk aktivitet.

Patientutbildning: Totalt har 81 % av alla manuellt
registrerade astmapatienter uppgift om patientutbild-
ning, vilket dr samma som forra dret. Bland dem har
79 % genomgitt ndgon form av patientutbildning.
Andelen patienter dr hogre i specialistvarden dn i primar-
virden.

Bland KOL-patienterna har 83 % registrerade uppgift
om patientutbildning vilket d4r samma som 2015.

Bland de manuellt inmatade KOL-patienterna har

73 % i primirvirden och 54 % inom specialistvirden
genomgadtt patientutbildning. Motsvarande siffror for
astmapatienterna ir 76 respektive 85 %. Socialstyrelsens
malvirde nir det giller patientutbildning dr 80 %.

Influensavaccination vid KOL: Svarsfrekvensen
angdende influensavaccination har minskat ndgot sedan
foregdende dr och dr nu 82 % vid manuell rapportering.



FOr beslutfattare

Syftet med det nationella Luftvigsregistret dr att for-
bittra astma- och KOL-vdrden. Savil astma som KOL
ar underdiagnostiserade sjukdomar vilket paverkar upp-
gifter om sdvil resursbehov och kostnad som prognos.
KOL idr den enda folksjukdomen dir antalet dodsfall
fortsdtter att oka, sdrskilt hos kvinnor. Séledes d4r minga
patienter inte identifierade och de identifierade riskerar
att fd en bristfillig vard och uppféljning.

Luftvigsregistret dr ett stod att f6lja nationella riktlinjer
och rekommendationer och dirigenom forbidttra var-
den. Det nationella programradet, tillsatt av Sveriges
Kommuner och Landsting, SKL, rekommenderar

ocksd Luftvigsregistret for uppfoljning av astma-

och KOL-virden.

Registret fungerar som ett kvalitetssikringssystem och
ska utgora ett stdd vid forbittringsarbete och verksam-
hetsutveckling pa det lokala planet.

Behandlingen vid saval astma som KOL utgors

av tre grundpelare

e Rokstopp

e Rehabiliterande insatser med bland annat fysisk tri-
ning, ritt kost och strukturerad patientundervisning

e Likemedelsbehandling

Dessa atgirder kan lindra symtom, forbittra livskvali-
teten och motverka ytterligare forsimring av sdvil astma
som KOL. Med ritt behandling kan de allra flesta
individer med astma bli helt symptomfria!

Luftvagsregistret kan anvandas pa flera

olika satt

e Utgora checklista for vardpersonal

* Ge patienten mojlighet att folja vardforlopp, genom
att gora utskrifter av enskilda patienters data

e Utgora underlag till lokala forbdttringsarbeten

® Utvirdera hur stor andel av patienterna som erhallit
den rekommenderade behandlingen

e Sikerstilla en jamlik vdrd och behandling

e Att utgora underlag for patientnira svensk KOL- och
astmaforskning

For nirvarande har Luftvidgsregistret bist tickning for
patienter med mottagningsbesok inom specialist- och
primirvirdsmottagningar. Andelen patienter som f6ljs
upp i samband med ett inneliggande besok har fortsatt
en stor forbittringspotential.

Senaste dret har antalet enheter som registrerar i Luft-
vigsregistret okat med nistan 100 %, men det finns
fortfarande en forbittringspotential for att cka delta-
gandet. Ett okat deltagande och ddrmed 6kad tick-
ningsgrad far ddrfor fortsatt hogsta prioritet for Luft-
vigsregistret arbete de nirmaste dren. Det ir viktigt att
beslutsfattare pé alla nivder understodjer detta arbetet.

Beslutsfattare har mojlighet att tydliggora for sjuk-
vardsorganisationerna att deltagande i Luftvigsregistret
ar viktigt. Deltagandet i Luftvigsregistret kan pé olika
sdtt uppmuntras och belonas!

P4 detta sitt kan vi tillsammans forbdttra omhinder-
tagandet av patienter med astma och KOL och bidra
till en likvirdig vdrd over hela landet!
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Luftvagsregistret och férbattringsarbete

Registret har dven under 2016 deltagit i och initierat
flera forbdteringsprojekt.

Direktoverforing av data (nationella initiativ)
Ett uttalat 6nskemal fran primérvarden har varit att
mojliggora direktoverforing av data frin journal for att
minska dubbeldokumentation. Denna méjlighet har
funnits en tid men vid validering av direktdverforda
data 2015 fann vi att data inte holl cillrdcklige hog
kvalitet. En orsak bedomdes vara att avsaknad av en
strukturerad journalmall eller variationer i fackspraket
for diagnoserna givit svarigheter att identifiera variab-
ler. En annan orsak var att data helt enkelt inte funnits
dokumenterade i journalen. Dessa omstindigheter har
gjort att vi inte heller i dr fullt ut inkluderat direke-
overforda data i drsrapporten utan enbart de variabler
dir svarsfrekvensen varit tillriackligt hog.

Vi har sett direktoverforing av data som ett prioriterat
utvecklingsprojekt dir vi arbetat med olika aktorer
och anslutna vdrdenheter for att erhélla strukturerade
journalmallar. Luftvigsregistrets koordinatorer har
drivit arbetet med att ta fram nya journalmallar i flera
regioner och landsting under 2016. Under ménga
regionala anvindarmdten runt om i Sverige har koordi-
natorerna informerat om vikten av ett savil strukturerat
omhindertagande av patienten som en strukturerad
dokumentation, allt for att mojliggora direktoverforing
av data.

I ett annat nationellt projekt gjordes en genomgéng

av Luftvigsregistrets samtliga variabler, en sd kallad
mappning, dir man via olika kodsystem ska underlitta
direktoverforing av data fran journal till kvalitetsregister,
oavsett journalsystem. Detta kommer att mojliggoras
via den nationella plattformen som haller pd att utveck-
las vid SKL (Nationella programmet for datainsamling
dir (NPDI) dir 6verforingen sker via funktionen NKRR).

Anvanda resultat i kvalitetsregister for att
bedriva forbattringsarbete i verksamheten/
varden (regionalt initiativ)

Tillsammans med Registercentrum Vistra Gotalands-
regionen startades vid drsskiftet (2014/15) ett regionalt
forbitcringsprojekt pd ovanstdende tema. Arbetet av-
slutades februari 2016.

Platserna fylldes snabbt av tvirprofessionella team och
deltagande team kommer fran sdvil Universitetssjuk-
hus, specialistmottagningar som primirvard. Arbetet
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knot ndra an till Socialstyrelsens riktlinjer for astma
och KOL (2015) och det Nationella programradets
inriktning for astma och KOL (SKL).

I slutredovisningen fann vi att samtliga team fordjupat
insikten om behovet av att arbeta med forbéttringar for
patienter med astma och KOL. Dock hade "verklighe-
ten” haft betydelse for utfallet, med en vird som exem-
pelvis priglats av mycket stor omsittning av personal
och en akutsjukvédrd som priglats av interventioner av
icke-planerad art.

Uppfodljning av data (Luftvagsregistrets initiativ)
Under aret har arbetet med indikatoruppfoljning for
oppenvard astma, 6ppenvard KOL och inneliggande
KOL slutforts. Registret kan nu presentera en mer om-
fattande utdata modul som bygger pa Socialstyrelsens
indikatorer.

* For oppenvard presenteras for sdvil astma som KOL
mojlighet till uppféljning med nio indikatorer, och
dven mojlighet till indelning avseende tidsperiod,
kon, dlder, landsting och enhetstyp dvs. specialist-
oppenvird (SOV) eller primirvérd (PV).

e For inneliggande vird vid KOL finns totalt nitton
indikatorer ddr det finns mojlighet att folja upp data
avseende tidsperiod, kon, dlder, stadium och landsting.

* Uppfoljning av utdata kan nu visas éver tid pd samt-
liga vardnivder.

Vetenskapliga publikationer

Luftvigsregistret kan ocksd bidra med underlag for

vetenskapliga arbeten. Registret har nu ndtt den mog-

nadsgrad som méjliggjort vetenskapliga bearbetningar
och under éret har foljande artiklar publicerats baserade
utifrin data frdn Luftvigsregistret.

1. Henoch I, Strang S, Lotdahl C-G, Ekberg-Jansson A.
(2016). Health-related quality of life in a nationwide
cohort of patients with COPD related to other
characteristics. Eur Clin Respir J 3,: 31459 -
htep://dx.doi.org/10.3402/ecrj.v3.31459

2. Henoch I, Strang S, Lofdahl C-G, Ekberg-Jansson A.
Management of COPD, equal treatment across age,
gender and social situation? A register study. Int J
Chron Obstruct Pulmon Dis. 2016;11:2681-2690

3. Sundh J, Ekstrom M. Persistent breathlessness in
chronic obstructive pulmonary disease. Int J Chron
Obstruct Pulmon Dis. 2016; 11:2805-12



Deltagande och rapportering

Under 2016 registrerades manuellt 22 614 patienter,
varav 14 161 med astma och 8 453 med KOL. Av dessa
har 1 443 samtidigt astma och KOL (ACOS). Dirtill
registrerades genom direktdverforing 31 809 med
astma och 15 017 med KOL varav 1 304 med ACOS
(totalt 46 826).

Astmaprevalensen i Sverige beriknas till cirka 10 %,
dir 50 % av dessa utgors av patienter med lindrig sjuk-
dom. Incidensen dr hogst i smédbarnsdldern och sjunker
med stigande &lder. Ar 2014 (senast tillgingliga data)
hade 100 patienter astma som underliggande dodsorsak
i Sverige, jamfort med 255 individer ar 1997.

KOL prevalensen anges till 4-10 % i olika ssmmanhang,
variationen beror framforallt pa alder och rokvanor. Man
beriknar att det finns ndrmare en halv miljon personer
med KOL i Sverige. Underdiagnostiken dr betydande.
Epidemiologiska (befolknings-) studier talar for att
sjukvidrden har identifierat endast cirka 30 % av dessa,
d v s en av tre individer (Danielsson et al, Clin Respir

J 2012), vilket motsvarar ungefar 100 000 personer i
Sverige. Tidigare studier har talat for att underdiag-
nostiken dven vid svérare sjukdom kan vara sd hog
som 50 %, det vill siga att enbart varannan individ dr
identifierad. Silunda finns manga som dnnu inte fatt
diagnos alternativt erhdllit fel diagnos. Majoriteten av
alla KOL-patienter har en lindrig sjukdom, baserat pd
spirometrisk klassifikation (FEV1); endast cirka 6 %

har svir och mycket svir KOL (FEV1 % av forvintat
virde), stadium 3 och 4 (Lindberg et al, Respir Med
20006).

I en nylig publikation frin det epidemiologiska forsk-
ningsprogrammet OLIN-studierna (Obstruktiv Lung-
sjukdom i Norrbotten) var KOL-prevalensen 8,5 % och
prevalensen svdr och mycket svir KOL hade minskat
till 0,2 % (Backman et al, Respir Med 2016). Detta
talar for att forekomsten av KOL har minskat parallellt
med minskad tobaksrokning i samhillet. Om dessa
prevalensdata for KOL stadium 3 och 4 appliceras i
relevanta aldersgrupper och vi antar att underdiagnos-
tiken vid denna svérighetsgrad av KOL ir ldgre idag,
endast 40 % (tre av fem identifierade) skulle Luftvigs-
registret ha en tickningsgrad pd 75 % for svar och
mycket svir KOL. I denna berdkning har vi ockséd gjort
antagandet att samtliga individer med KOL i Luft-
vigsregistret har motsvarande andel stadium 3 och 4
som de med kinda spirometridata. Observera att denna
berikning dr gjord pd data som registrerats frin start av
lufevigsregistret. Undersiagnostiken medfor dock att
det dr svart act med sikerhet ange Luftvigsregistrets
tickningsgrad, och tickningsgraden kan endast be-
riknad i forhallande till de individer med KOL som dr
identifierade. Vir bedomning ir att registret nu ndtt en
sd god tickningsgrad for svir och mycket svir KOL att
det ger en rittvisande bild av virden for denna patient-

grupp.
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Likemedelsverkets uppdaterade behandlingsrekom-
mendationer anvinder sig av en flerdimensionell
virdering av sjukdomens svdrighetsgrad utgdende frin
det internationella GOLD-dokumentet (Global Initi-
ative for Chronic Obstructive Lung Disease). Utover
spirometrisk stadieindelning baserad pad FEV 1 (% av
forvintat virde) ska ocksa forekomst av exacerbationer
(0—1/ar alternativt 22/dr) och luftvigssymtom virderas.
For symtomvirdering rekommenderas validerade frige-
formulir, i forsta hand COPD Assessment Test (CAT)
och som alternativ kan mMRC-dyspneskalan anvindas.

KOL idr vanligare hos kvinnor. Ndrmare 3 000 perso-
ner beriknas d6 av sjukdomen drligen (Socialstyrelsen
dodsorsaksregister), men underdiagnostiken medfor att
det finns ett morkertal. KOL ir den enda folksjukdo-
men i Sverige dir antalet dodsfall 6kar. Internationellt
uppskattas KOL vara den tredje vanligaste dédsorsaken
i virlden.

Figur 1. Kumulativt antal unika patienter med astma
och/eller KOL som har registrerats i Luftvagsregistret
under aren 2014, 2015 och 2016; manuellt registrerade,
registrerade med direktéverférda data samt totalt.
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Samtidig astma och KOL kan férekomma hos vissa
individer (ACOS, asthma and COPD overlap syndrom),
men det saknas populationsbaserade studier om hur
vanligt det ir. Arsrapporten innehéller ett sirskilt
avsnitt om patienter med samtidigt registrerad astma
och KOL.

I Luftvigsregistret finns for nirvarande totalt drygt
108 200 unika patienter; cirka 73 400 astmapatienter
och drygt 34 800 KOL-patienter, kumulativa data

for dren 2014-2016 avseende unika individer i Luft-
vigsregistret illustreras i figur 1 (nedan). Detaljerade
data for unika astma- respektive KOL-patienter for
aren 2014-2016 aterfinns i tabell 1 respektive 2 (sidan
11). Totalt har drygt 100 000 kumulativt antal unika
patienter med astma och/eller KOL registrerats under
dessa dr. Figur 2 (nedan) visar kumulativt antal regist-
reringar for tidsperioden

Figur 2. Kumulativt antal registreringar av patienter
med astma och/eller KOL i Luftvagsregistret under aren
2014, 2015 och 2016; manuellt registrerade, registrerade
med direktoverforda data samt totalt.
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Tabell 1. Inmatningsdata for astma aren 2014, 2015 och 2016.

ASTMA 2014 2015 2016
Manuell inmatning 4 666 8553 10 112
Nyregistrerade patienter
Direktoverforda data 6 091 13170 22 636
Manuell inmatning 8634 14 644 24756
Kumulativt antal patienter
Direktoverforda data 14135 27 305 49 941
Kumulativt antal patienter | Manuellt och direkt- 20107 | 41391 | 73426
overforda data
Avlidna 63 180 381
Tabell 2. Inmatningsdata for KOL aren 2014, 2015 och 2016.
KOL 2014 2015 2016
Manuell inmatning 3943 4516 5207
Nyregistrerade patienter
Direktéverférda data 3186 10 852 16 059
Manuell inmatning 6336 5285 9 266
Kumulativt antal patienter
Direktoverférda data 5410 10 695 19 961
Kumulativt antal patienter | Manuellt och direkt- 11516 | 20930 | 34777
overforda data
Avlidna 294 701 1225

Samtliga landsting har nu enheter som har anslutit

sig till Luftvigsregistret. Totalt var drygt 800 enheter

anslutna till registret sista december 2016. Ménga ir
i startfas for att pdborja registreringar. De landsting
med sdvil flest anslutna som registrerande enheter dr
i fallande ordning; Stockholm, Vistra Gotaland, Skine,
Uppsala och Halland. Detta kan till viss del 6verens-
stimma med befolkningsunderlaget. Uppgifter om
antalet avlidna dr himtade frdn Socialstyrelsens dods-
orsaksregister, (tabell 1 och 2).

Figur 3. Antal patienter med registrerat besék under
aren 2013, 2014, 2015 och 2016 uppdelat pa patienter
med manuell och/eller direktéverford registrering.
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- T T  _°r 1
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Antal patienter med registrat besdk
[l manuell
Il manuell och direktéverféring
[l direktéverféring

M kv. 1 (flest)
kv. 2-3
. W kv. 4 (farst)

Uppskattad tackningsgrad for registret pa regionniva
for KOL spirometriska stadier 3 och 4 registrerade
under 2016 (kv = kvartil).

Vid berdkningen ar téljaren antal KOL-patienter med
stadium 3-4 och namnaren uppskattat antal forvan-
tade KOL-patienter med stadium 3—4 och en alder
Over 45 ar. Uppskattat antal forvantade KOL-patienter
Over 45 ar &r 0,8 % av befolkningsunderlaget éver
45 ar. Befolkningsunderlaget ar hamtat fran SCB.

Kvartilgranser

Kvartil 1: 13,9-24,1 %
Kvartil 2-3: 1,4-11,4 %
Kvartil 4: 0-1,2 %
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Resultat Luftvagsreqistret 2016

Inledning

Resultatrapporten baseras genomgdende pd manuellc
registrerade data. I de fall ddr direktoverforda data har
en tillfredstillande representativitet, kommenteras och
rapporteras dven dessa. Tolkning av data fran Luftvigs-

registret maste goras med viss forsiktighet med avseende
pa representativitet for astma- och KOL-varden i Sverige,
fransett for KOL stadium 3 och 4 dir tickningsgraden
ir tillfredsstillande (se tabell 3 nedan).

Tabell 3. Manuellt 6verférda patientkarakteristiska for individer med astma, KOL och ACOS i 6ppenvard 2016.

Astma

KOL

ACOS

Endast astma

Endast KOL

Patientantal

14 161

8 453

1443

12718

7010

Koén

Man

6 707 (47,4 %)

3762 (44,5 %)

591 (41,0 %)

6 116 (48,1 %)

3171 (45,2 %)

Kvinna

7 454 (52,6 %)

4691 (55,5 %)

852 (59,0 %)

6 602 (51,9 %)

3839 (54,8 %)

Alder, mean (SD)

37,9 (25,5)

70,8 (9,1)

68,8(10,2)

34,4 (24,3)

71,2 (8,8)

Aldersgrupp

Barn upp till 11 ar

2934 (20,7 %)

2 933(23,1 %)

Ungdomar 12-17 ar

2365 (16,7 %)

2 365(18,6 %)

Vuxna

8862 (62,6 %)

8452 (100,0 %)

1442 (99,9 %)

7420 (58,3 %)

7010 (100,0 %)

Rokare

1270 (10,0 %)

3076 (37,0 %)

413 (29,4 %)

857 (7,6 %)

2663 (38,6 %)

Spirometriska stadier (KOL)

1

677 (8,8 %)

123 (9,0 %)

554 (8,7 %)

2 4056 (52,6 %) 780 (57,2 %) 3276 (51,6 %)
3 2305 (29,9 %) 381 (28,0 %) 1924 (30,3 %)
4 677 (8,8 %) 79 (5,8 %) 598 (9,4 %)
Missing 738 80 658
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Astma, 6ppenvard

Spirometri

Totalt har 95 % besvarat frigan om spirometri bland
de manuellt inmatade registreringarna; 97 % inom
primidrvirden och 91 % inom specialistvarden. Inom
primirvdrden har spirometri genomgaende genomforts
hos en hog andel av patienterna, medan specialistvirden
har en ligre andel som har genomfort spirometri,
sirskilt i dldersgruppen < 12 ar. Detta forhédllande dr
oférandrat jaimfore med 2015.

Svarsfrekvensen avseende manuella registreringar som
redan 2015 nddde 95 % totalt sett stdr sig. Direktover-
forda uppgifter har uppgift om spirometri hos 24 % av
patienterna. Detta dr en viss forbittring jamfort med
2015 da svarsvrekvensen for direktoverforing var 19 %.

Astmadiagnosen grundas framst pa anamnes, och spirometri
med reversibilitetstest kan pavisa variabel luftvigsobstruktion.
Enligt likemedelsverkets behandlingsriktlinger dr normal
spirometri ett av kriterierna som ingdr i bedomning av god
astmakontroll Det dr dock inte motiverat att utfora spiro-
metri vid varje likarbesik om patientens astma bedomts som
véilkontrollerad. Pd barn under 6 dr utfirs sallan spirometri
dd det dr svart att fd kvalitet pd mdtningen. Socialstyrelsens
rekommendationer fran 2015 anser att man bir utfora spiro-
metri minst vart 3:e dr vid stabil astma hos vixna.

Figur 4. Andel patienter som 2016 har genomfort spirometri, totalt samt per aldersgrupp och kén
inom primarvard respektive specialistvard bland de manuella registreringarna. Den lagre marke-
ringen i varje stapel indikerar andelen som har genomfort reversibilitetstest.
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Rékning

Totalt har 89 % av samtliga manuellt rapporterade ast-
matiker (inkluderande barn) en uppgift om réokvanor.
Bland vuxna astmatiker (> 17 &r) har 97 % uppgift om
rokvanor, likvirdigt inom primir och specialistvérd (se
tabell i appendix for detaljer).

Bland vuxna, >17 4r, var andelen rokare 15 % i primir-
virden och 12 % inom specialistvarden. Inom primir-
virden var 15 % av kvinnorna och 14 % av minnen
rokare. Som jimforelse var 16 % av kvinnorna och

15 % av minnen rokare 2015, sdlunda en tendens till
ndgot ligre andel rokare 2016. I specialistvarden rokte
15 % av kvinnorna och 9 % av minnen, jamfort med
2015 idr det visentligen oférindrat.

Vid direktoverforing av data fanns i 52 % uppgift om
rokvanor. Av dem som har uppgift om rokvanor var
14 % (ilder >17 4r) rokare vilket ir likvirdige med
dem som har manuellt registrerade uppgifter.

Tobaksrikning har en negativ effekt pa astmasjukdomen genom
att den ger en okad neutrofil inflammation vilker i sin tur leder
till att kortikosteroider far samre eller ingen effeks. Till foljd av
detta far astmatikern mer symtom och samre astmakontroll men
aven en okad visk for akutbesok och sjukbusvistelser pa grund
av astma. Genom att rikningen ger en accelererad forlust av
lungfunktion vkar ocksa risken fir utveckling av KOL. Rik-
slutarstid ar mycket viktigt for denna patientgrupp men likasa
preventiva insatser for att forhindya att barn och ungdomar
birjar roka. Passiv rokning redovisas inte i denna rapport pi
grund av lag svarsfrekvens.

Figur 5. Andel rokare (inkluderande dem som har slutat roka for mindre &n ett halvar sedan)
totalt samt per aldersgrupp och kén inom primarvard respektive specialistvard. Saval manuella

som direktoverférda registreringar redovisas.
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CHECK LIST

v
v

AKT, Astma Kontroll Test

AKT, Astma Kontroll Test, idr ett validerat frageformu-
ldr for virdering av symtomkontroll hos astmatiker.
Instrumentet innehéller fem frigor med fem svarsalter-
nativ. Den maximala summan dr 25 och betyder full-
stindig astmakontroll, 19 poing eller ligre betyder att
astmasjukdomen inte ir vilkontrollerad.

Totalt har 74 % av samtliga manuella registreringar
uppgift om AKT; 71 % i primirvirden och 79 % i
specialistvarden. Detta dr en forbittring i primirvirden
jimfort med 2015 d& motsvarande siffra var 63 % for
primérvarden. For specialistvirden ses en marginell
minskning.

Av dem i primidrvirden som har uppgift om AKT
hade 67 % god astmakontroll, motsvarande f6r specia-
listvdrden var 73 %. Genomgdende forefaller astma-
kontrollen vara simre hos kvinnor och férsimras med

okad alder.

Direktoverforing har fortfarande stort bortfall i denna
variabel, uppgift om AKT fanns endast hos 16 % av
alla registreringar, vilket dock dr ndgot bittre dn forra
arets 13 %.

Socialstyrelsens viktlinjer prioviterar higt att ett validerat
instrument for symtomskattning anvinds vid astma. Aven om
uppgifter om AKT har dkat jamfort med foregdende ar finns
Jortfarande en berydande forbattringspotential.

Figur 6. Andel patienter med god astmakontroll (AKT >19) totalt samt per aldersgrupp och koén
inom primarvard respektive specialistvard bland de manuella registreringarna.
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FENO-matning

Svarsfrekvensen var 72 % i primidrvarden och 80 % i
specialistvarden pd frigan om FENO-mitning dr utford
eller ej. En forindring av variabeldefinitionen har ut-
forts i samband med databasomliggningen under &ret.
2015 ars svarsfrekvens har i drets rapport anpassats efter
den nya definitionen for att ldsaren ska kunna jimfora
med drets virden. Av de som svarat pd frigan har 8 % i
primdrvirden och 51 % i specialistvarden mdtt FENO.
Dessa virden ir relaterade till forekomsten av mitappa-
ratur, 11 9% i primidrvarden och 72 % i specialistvarden.

1 6 Luftvagsregistret Arsrapport 2016

FENO-mditning innebdr att man mdter mangden kviveoxid
7 utandningsluft. Mdttet anger graden av eosinofil inflamma-
tion, ndgot som dr typiskt vid diligt kontrollerad astma.

Ett higt viirde indicerar sdledes inflammation som tecken pi
sjukdomsaktivitet (astma).

Svarsfrekvens
2016 2015
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Luftvagsallergi

Totalt hade endast 5 % av primirvardens och 10 % av
specialistvardens samtliga manuellt registrerade patien-
ter uppgift om luftvigsallergi. Svarsfrekvensen dr dock
mycket 18g, varfor man inte kan dra ndgra slutsatser pd
basen av inkomna svar. Frigans formulering torde bidra
till den liga svarsfrekvensen. Frigan har omarbetats och
man kan forvinta bittre svarsfrekvens 2017.

Detta dr en ytterligare minskning jimfort med 2015 da
7—-16 % hade en uppgift pa denna friga. Av dem med
registrerad uppgift om allergiutredning har 56 % i pri-
mirvarden och 47 % inom specialistvirden genomgatt
en allergiutredning.

Information om luftvigsallergi dr viktigt vid astmautredning
och ska alltid inga.

Patientutbildning

Totalt har 81 % av alla manuella registreringar uppgift
om patientutbildning; 81 % i primirvirden och 80 %
pa specialistmottagningarna utan nimnvird skillnad
jimfort 2015. Av dem som registrerat uppgift om
patientutbildning i primirvirden har 76 % ndgon ging
genomgatt strukturerad patientutbildning. Motsvaran-
de siffra for specialistvdrden dr 85 %. Dessa siffror ir i
stort sett samma som 2015.

Socialstyrelsens nya riktlinjer vekommenderar att hélso- och
sjukvarden bor erbjuda personer med astma patientutbildning
och stid till egenvird savil individuellt som i grupp. Detta
far en hig priovitet. Atgirden ikar kunskapen om astma,
[orbéttrar livsvkaliter samt minskar antalet exacerbationer,
akutbesik och sjukbusvistelser.

Figur 7. Andel patienter som har genomgatt patientutbildning, totalt samt per aldersgrupp och
kén inom primarvard respektive specialistvard bland dem manuell registrering som har svarat pa

fragan.
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Lakemedelsbehandling

Under dret har en ny likemedelsmodul anvints for data, varfor resultaten baseras pd det totala materialet.
registret, vilket bidragit till en kraftigt 6kad registre- Péatagligt dr att kombinationsbehandling 6kar med
ringsfrekvens. 90 % av manuellt inmatade data har aldern.

likemedelsuppgift, och 92 % av de direktoverforda

Figur 8. Lakemedelsbehandling (relaterat till alder) for astma 2016, foérdelade pa primarvard,
specialistvard samt direktéverférda data.
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KOL, 6ppenvard

Spirometri

Totalt har fragan angdende spirometri besvarats av mer
in 97 % av de manuellt inmatade registreringarna,
oférindrade sedan 2015. Reversibilitetstest har ut-
forts pa cirka 33 % av patienterna i savil primirvard
och specialistvard. I registret finns ingen uppgift om
andelen spirometrier som utforts enbart efter bronk-
dilatation.

Andelen spirometrier dr oberoende av stadium och kon.

Den spirometriska virderingen dr avgirande for diagnostiken,
och bidyar till bedimningen av langtidsutvecklingen vid KOL.
Mditning av FEV1/FVC efter bronkdilatation ska enligt
géllande riktlinjer givas for diagnostik, och Socialstyrelsens
riktlinfer anger att man bor giva drliga postbronkodilatoriska
spirometriska mdtningar pi KOL-patienter, dtminstone under
fem dr, fir att klarligga takten i lungfunktionsbortfaller.
Viirden efter bronkdilatation ska alltsd enligt viktlinger
goras, och i framtiden ska registrer kunna klargira att man
registrerar sadana virden. Andel rapporterade spirometrisvar
vid direktiverfiring dr endast 31 %, sannolikt beroende pd
avsaknad av standardiserad journalforing av dessa virden.

Figur 9. Alla inidivider, kvinnor respektive man, samt svarigetsgrad av KOL; stadium 1-4 respektive
uppgift saknas avseende spirometri som underlag for klassificering av svarighetsgrad av KOL.
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Roékning

Totalt har 98 % rapporterat rokvanor via manuell
inmatning, ungefir samma andel i primirvdrden som
i specialistvarden. Andelen rokare dr nu 37 % totalt,
40 % i primirvarden och 24 % i specialistvarden. I
direktoverforda data har 66 % uppgift om rokning, av
dessa dr 43 % rokare.

Andelen rokare i den rapporterade KOL-populationen
visar en fortsatt liten tendens till minskning, 39 % i
forra drets rapport. I de nationella riktlinjerna priorite-
ras rokslutarstod hoge. Aven i primirvirden kan man
nu se en minskning. I specialistvirden minskar andelen
rokare med ckande svarighetsgrad av KOL, medan
ndgon motsvarande tydlig trend saknas i primirvirden.

Figur 10. Andelen rokare relaterat till stadium och kon.

Forutom en generell satsning pa att ika andelen som far rik-
slutarstid tycks det motiverat att i primarvarden ytterligare
intensifiera rokslutarstoder hos dem som har ndgot sviarare
KOL. En intressant observation framgadr av figur 10 ned-
an dr att mellan 5—10 % av patienterna uppges ha slutat
roka under de senaste 6 manaderna — dessa patienter vaknas
definitionsmdssigt fortfarande som rikare. Detta medfir att vi
kan forvinta oss en ldagre andel rikare néistkommande ar.
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Figur 11. Antal cigaretter per dag bland rokare, férdelat mellan primarvard och specialistvard,
mellan man och kvinnor samt svarighetsgrad av KOL; stadium 1-4 respektive okant.
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Exacerbationer (akuta férsamringstillfallen)
89 % av manuellt rapporterade patienter har uppgift
om exacerbationer. Rapporteringsfrekvensen ligger nu
stabil jamfort med tidigare dr. Direktoverforda uppgifter
av exacerbationer har inte heller i &r ndtt acceptabel
nivé. En strukturerad journalféring av exacerbationer

dr en forutsdttning for god kvalitet av direktoverforda
data.

Totalt har 36 % rapporterat att de haft exacerbationer,
31 % i primirvarden, och 58 % i specialistvarden. I
primiérvirden rapporterar 10 % tvd eller fler exacerba-
tioner under ett ar, medan motsvarande siffra i specialist-
varden dr 32 %. Jimfort med 2015 dr andelen exacerba-
tionsfria patienter visentligen oférindrat och andelen
med tva eller fler exacerbationer tenderar att minska,

frén 15 % till 14 %.

Generellt ser man vid en konsjimforelse att exacerba-
tioner vid KOL ir ndgot vanligare hos kvinnor (39 %)

in hos min (34 %). Detta giller for alla patienter med
exacerbationer liksom den andel som har >2 exacerba-
tioner/dr och relationerna ir likartade i primirvirden
och i specialistvarden.

Andelen med exacerbationer stiger som forvintat med
okad spirometrisk svarighetsgrad av sjukdom, vilket dr
tydligast markerat i primédrvarden

I Lufrvdgsregistrets rapport fran 2015 patalades att exacer-
bationsfrekvensen var avgirande for att klassificera KOL en-
ligt riktlinjerna GOLD A-D, som underlag for riskvirdering
och behandling av KOL. I de senaste GOLD rekommendatio-
nerna har man ocksa uteslutit den spivometriska svarighets-
graderingen i A-D klassifikationen som nu baseras enbart pi
symtombelastning (CAT/ mMRC) och exacerbationer. 14 %
av det totala materialet uppfyller saledes exacerbationskriterier
(GOLD C och D) enligt nuvarande GOLD klassifikation.

Figur 12. Andelen KOL-patienter med exacerbationer, i férhallande till kdn och sjukdomsstadium

(1-4 samt uppgift saknas).
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CAT, COPD Assessment Test

CAT, COPD Assessment Test, dr ett validerat fragefor-
mulir f6r symtomskattning hos individer med KOL.
Symtomskattning indelas i "liten symtomborda”,
CAT< 10 och "stor symtomborda”, CAT > 10.

CAT-poing har rapporterats i 83 % hos de manuellt
inmatade KOL-patienterna. Detta dr en glidjande och
stor 6kning jamfort med 2015 (71 %). Fortfarande idr
direktoverforing inte tillfyllest.

Andelen med hoga CAT-poing (= 10) i primdrvirden
ir 64 % och i specialistvdrden 90 %. Andelen patien-
ter med hoga CAT-poing dr 70 % bland sdvil kvinnor
som min. Som forvintat okar andelen med hoga poing
med okande spirometriskt stadium, vilket giller savil
kvinnor som min.

Bedimning av symtomnivin med ett standardiserat frdgefor-
muldr ingdr i de nationella riktlinjerna, och det uppmunt-
rande att rapporteringsfrekvens av CAT-poingen har okat
vdsentligt, dven om Socialstyrelsens malvirde > 95 % dnnu
¢j uppndrts. Ett viktigt argument for anvindningen av ett
Standardiserat frageformuldr dr att anamnestagandet kommer
att innebdlla de mest visentliga komponenterna for uppfols-
ning av patienten.

Figur 13. Andelen patienter med rapporterad CAT > 10, relaterat till spirometriskt stadium och kén.

alla kon stadium stadium kvinnor stadium mén Svarsfrekvens
< 2016 2015
o
° = % e\° °\° °\° ?\ o6ppenvard totalt 6ppenvard totalt
100% 4 2 e N - B} ) I .8 2 X o o
o - N o ® & (-] o~ o =4 N
& o & N S © o hd © 83%
=) 2 3 2 © 3 8 A
N o © > X o
® 2K ®

80% - =~ ~ N3 1 ~ | :_\e primarvard primarvard

B 2| |2 o ~

< <« 8 ) ©| | ° i

of Il © EN 3 e 82% 68%

X 2] ° 0 [
60% - & |2 io
w [Y?) specialistvard specialistvard
0, 0,
1 Direktoverféring Direktoverforing

o | - _ | _ @
0.0% - -

alla K M 1 2 3 4 uppgift K11 K2 K:3 K4 K:? M1 M2 M:3 M4

saknas

[l Primarvard [0 Specialistmottagning

2 2 Luftvagsregistret Arsrapport 2016



Fysisk aktivitet

Enligt WHO definieras fysisk aktivitet hir som akti-
vitet omfattande 30 minuter/dag och anges sedan som
skattat antal dagar per vecka.

Svarsfrekvensen for manuellt rapporterade patienter dr
nu 83 %, ndgot ligre for specialistvdrd dn primidrvard.
Detta dr visentligen oforindrat jamfore med 2015.
Direktoverforing ger fortfarande ddlig svarsfrekvens,
dven om en mindre forbictring ses.

Bland patienter med rapporterad nivd av fysisk akti-
vitet har 38 % rapporterat aktivitet 5—7 ganger per
vecka, och 29 % ingen fysisk aktivitet. Dessa siffror
for primidrvirden dr 38 % respektive 27 %, och for
specialistvarden 36 % respektive 35 %. Detta innebir
visentligen oforindrade virden jimfore med 2015.

Fysisk aktivitet dr en av grundpelarna i de nationella rikz-
linjerna for behandling av KOL, och det dr dérfor av yttersta
vikt att man efterstrivar en god rapportering av detta, fir att
kunna kvalitetssikra varden. Dessa fragor behiver fortsatt
aktualiseras, och det dr ocksad viktigt att mojligheterna att
automatiskt dverfora dessa data forbdttras.

Figur 14. Andelen patienter med olika grader av fysisk aktivitet relaterat till spirometriskt stadium
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Patientutbildning

Den totala svarsfrekvensen fér denna variabel 4dr 83 %,
vilket dr i stort sett oforindrat jimfort med 2015.
Direktoverforing visar en forbittring dock fortfarande
pa ldg niva.

Totalt har bland rapporterade patienter 69 % genomgatt
ndgon form av patientutbildning. Andelen patienter

dr klart hogre i primirvdrden dn i specialistvarden.

Man noterar ocksd att inom primirvirden idr andelen
som genomgatt utbildning inte i ndgon visentlig grad
relaterad till svdrighetsgrad, medan den pé specialist-
mottagningar dr hogre vid svdrare stadier.

Socialstyrelsens nya riktlinjerna for KOL ger patientutbildning
en hig priovitering, och detta bir vara ett incitament att ika
andelen som far patientubildning. Malvérder for detta dr i
riktlinjerna = 80 %, vilket inte uppnatts dn. I primérvarden
kommer man upp till 73 %. Specialistvardens rapporterade
54 % dr lagt. Det dr ocksd anmdrkningsvért att man pd
specialistmottagningarna inte i samma utstrickning inkluderat
dven tidiga stadier i uthildningen. Mijligtvis skulle detta
kunna bero pd dterremiss till priméirvirden inkluderande
patientutbildning vid tidiga stadier. Man bir beakta att det
dven i tidiga stadier av KOL givetvis dr minst lika viktigt
med patientutbildning.

Figur 15. Andel manuellt rapporterade patienter som genomgatt patientutbildning relaterat till

kén och stadium.
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Influensavaccination

Svarsfrekvensen angdende influensavaccination har Av rapporterade patienter har 63 % i primirvarden och
minskat ndgot sedan féregdende ar. Nu ér den totala 76 % i specialistvirden fatt vaccination.
svarsfrekvensen vid manuell rapportering 82 %, med

liten variation mellan primérviard (83 % ar 2015) och

slutenvard (81 %). Inte heller fér denna variabel har

direktoverforing fungerat.

Figur 16. Andelen Influensavaccinerade (malvarde > 80 %) i den manuellt rapporterade kohorten
relaterat till stadium och kon.
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Lakemedelsbehandling

Under dret har en ny likemedelsmodul anvints for re- I enlighet med gallande riktlinjer har drygt 80 % av KOL-
gistret. 75 % av manuellt inmatade data har likemedel-  patienterna behandling med langverkande antikolinergika.
suppgift, och direktoverforda data 90 %! Av manuella Med tanke pa den forhillandevis laga andelen patienter med
data har specialistvirden mindre bortfall in primir- [rekventa exacerbationer (totalt 14 %), dr kombinations-
virden som okat sin svarsfrekvens frin 49 % till 70 %. behandlingen med steroid och beta-2-stimulerare iveranvind,

7 samtliga spirometriska svarighetsgrader.

Figur 17. Lakemedelsbehandling fér KOL (per spirometriskt stadium) 2016, férdelade pa primar-
vard, specialistvard samt direktoverférda data.
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Samtidig astma och KOL, ACO(S), 6ppenvard

Senaste dren har begreppet astma-KOL-6verlappning
diskuterats och mojlig férekomst av ett syndrom, ACOS
(Asthma COPD Overlap Syndrome). I Luftvigsregistret
2016 finns bland dem som #r 35 ar och dldre 7 125
individer med astma och 8 447 individer med KOL
varav 1 438 individer ir registrerade med bade astma
och KOL-diagnos (Figur 18); samtliga dterfinns dven i
underlaget for respektive diagnos. Under 35 drs dlder
aterfinns ytterligare endast fem personer med samtidig
astma och KOL.

Samtidig astma- och KOL- diagnos kommenteras
endast i korthet, ndgra statistiska jimforelser gors

inte mellan grupperna. Av de manuellt registrerade
individerna med bdde astma- och KOL-diagnos hade
98/95 % gjort spirometri i primirvard/ specialistvird
och andelelen som gjort reversibilitetstest var 33/38 %.

Spirometri ar nodvandigt vid diagnostik av savil astma som
KOL, reversibilitetstest ar viktigt i differentialdiagnostiskt
syfte och spirometriska kriterier for KOL baseras pa virden
efter bronkdilatation. Andelen som har gjort spivometri ar
tillfredsstillande medan man bor efterstrava att hogre andel
gor reversibilitetstest for att kunna karaktdrisera sjukdomen
och fa stid for samtidig forekomst av astma och KOL.

Andelen rokare med samtidigt vegistrerad astma och KOL var
29 % bland de manuellt registrerade patienterna

Stid fir vokstopp ar mycket angeldget for savil individer med
astma som med KOL.

Figur 18. Antal individer 35 ar och aldre registrerade med astma respektive
KOL samt dverlappning; individer registrerade med bade astma och KOL.
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KOL, inneliggande vard

Totalt har nio enheter levererat 1 612 registreringar
fordelat p& 512 unika patienter under 2016. Flest
registreringar dr gjorda pd Sahlgrenska Lungmedicin/
Akutgeriatrik Goteborg (276) Ostersund (105), och
Motala lasarete (75). Aven lung/medicin kliniker i
Orebro, Sunderbyn, Umed, Lindesberg samt Karlstad
har registrerat inneliggande patienter.

D4 det dr ungefidr samma enheter som redovisat patien-
ter detta ar liksom foregdende, dras endast forsiktiga
slutsatser avseende dessa enheters utveckling. Man kan
alltsd inte uttala sig om den inneliggande KOL sjuk-
virden generellt i Sverige, dé tickningsgraden i nuldget
ar allefor lag.

Av totala antalet registreringar utgdrs 64 % av kvinnor.
Medeldldern ir 74/75 &r (kvinnor/min), och patienter

i stadium 3 och 4 dominerar som forvintat bland de
virdade. Man kan dock notera att en inte ringa del har
KOL stadium 2 (14 %). For drygt 30 % av patienterna
saknas uppgift om stadium, vilket skulle kunna for-
klaras av patientens svéra sjukdomstillstind vid in-
liggningen som omojliggjort spirometrisk virdering.
Samtidig hjirtsjukdom &r vanligt bland inneliggande
patienter (>50 %).

Bland inneliggande patienter idr rokprevalensen 24 %.
Andelen som erbjudits rokavvinjning under vardtiden
ir 56 %, vilket visserligen ser bra ut, men man far tolka
resultatet med en stor reservation da det ror sig om fa

Figur 19. Uppfoljning efter utskrivning for patienter
som vardats inneliggande for KOL.
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individer. Andelen patienter med BMI < 22 ir cirka
25 %, cirka 1/3 av dessa har fact ndgon typ av dtgird.
Andelen patienter som haft kontakt med fysioterapeut
under vérdtillfillet dr drygt 65 %.

Medelvérdtiden for kvinnor dr 9,5 dagar och for méin
8,8. Gruppen med 22 exacerbationer per dr utgor drygt
40 % av alla inneliggande vérdtillfillen som rapporterats
och drygt 75 % har haft > inneliggande vérdtillfillen
pa grund av KOL sista dret.

82 % av patienter med uppfylld indikation f6r non-
invasiv ventilations behandling (NIV), har erhéllit
detta (malvdrde > 80 %). Betydelsen av att ge NIV-
behandling vid uppfylld indikation, lyfts i Socialstyrel-
sens nya riktlinjer och prioriteras hogt. Andelen som
avlider i samband med virdtillfillet, cirka 7 %, ndgot
hogre dn tidigare. Alla dessa data maste ses med stor
reservation pa grund av det lidga antalet patienter.

Glddjande nog dr andelen ddr man planerar f6r uppfol;j-
ning via primirvard eller specialistmottagning fortsatt
hég > 90 %, om man endast ser till de svar som in-
kommit. Tar man hinsyn till samtliga patienter sd blir
den aktuella siffran cirka 75 %. Uppfoljning 6 veckor
efter exacerbation har hog prioritet i Socialstyrelsens
riktlinjer f6r KOL och astma. Vid detta bestk bér man
ocksd overviga att gora en spirometri hos de patienter
som saknar uppgift angdende detta i samband med
inldggning.

Figur 20. Andel som erhallit NIV-behandling vid
uppfylld indikation (malvarde > 80 %).

E Ja H Nej



Resurser pa enhetsniva

Likartidningen presenterade 2008 ett forslag frin I Luftvigsregistret finns en strukturdel ddr varje enhet
SFAM (Svensk Forening f6r Allmdnmedicin) gillande har mojlighet att beskriva sin verksamhet och pa sd sitt
kriterier for godkind respektive optimal astma-KOL- se i vilken utstrickning man uppfyller ovan nimnda
mottagning, se tabell nedan. Detta forslag giller fort- kriterier. Resultatet av detta redovisas i Tabell 5 pd
farande som riktmirke men en uppdatering pagér och sidan 30.

kommer prelimindrt att presenteras under viren 2017.

Tabell 4. Kriterier for godkand respektive kriterier féor optimal astma/KOL-mottagning.

Godkanda kriterier Optimala kriterier

Distriktsskoterska/sjukskoterska.

Minst 30 poang inom omradet astma/allergi/KOL
och sarskild utbildning i rokslutarstod.
Regelbunden fortbildning inom omradet.

Distriktsskoterska/sjukskoterska.
Minst 15 hogskolepodng inom omradet astma/allergi/KOL.
Regelbunden fortbildning inom omradet.

Kompetens
— astma/KOL-sjukskoterska

K Allmanlakare med aktuell kunskap om diagnostik/behand- | Allmanlakare med aktuell kunskap om diagnostik/
ompetens

_ verksamhetsansvariq lakare ling av astma/allergi/KOL och spirometritolkning. behandling av astma/allergi/KOL och spirometritolk-
9 Regelbunden fortbildning inom omradet. ning. Regelbunden fortbildning inom omradet.
Spirometer och pulsoximeter. Spirometer och pulsoximeter.
Utrustning Oxygen- och nebuliseringsapparat om enheten behandlar Oxygen- och nebuliseringsapparat om enheten
akutfall. behandlar akutfall.

Tidsbestalld mottagning och telefonradgivning
(astma/KOL-sjukskoterska).
Spirometri vid behov inom en vecka.

Tidsbestalld mottagning och telefonradgivning

Arbetsorganisation (astma/KOL-sjukskoterska).

Strukturerade utredningar med lungfunktionsméatning. Strukturerade utredningar med lungfunktionsmétning.
Erbjuda uppfoljning till prioriterade patienter enligt Erbjuda uppfdljning efter behov.
Arbetsinnehall Socialstyrelsens riktlinjer. Allergiutredning.
Allergiutredning. Patientutbildning. Patientutbildning.
Erbjuda rokslutarstod. Erbjuda rokslutarstod.
Kvalitetsuppféljning Enligt enhetens rutiner. Enligt Socialstyrelsens riktlinjer.

Teamsamverkan med sjukgymnast, arbetsterapeut,

Samarbete Samverkan med sjukgymnast. dietist och eventuell kurator/motsvarande.

Mottagningsresurser per 1 000 listade | 1,5 tim/vecka. (2 tim/vecka om ansvar for barn i

invanare och vecka skolaldern.) 4 tim/vecka.

Ref. Lakartidningen nr 42, 2008, volym 105, s 2939
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Tabell 5 presenterar hur det ser ut i primédrvdrden samt

komst av ett flertal resurser frin enheter som rapporterat

for dppenvirdsmottagningarna pa sjukhus gillande fore- detta under 2016
Tabell 5. Enhetsstruktur
Specialiserad
Total 6ppenvard Priméarvard
(n=330) (n=49) (n=281)

Ansvarig teamlakare for astma/KOL mottagning

268 (87,3 %)

41 (97,6 %)

227 (85,7 %)

Astma/KOL teamsamverkan med arbetsterapeut

151 (52,1 %)

21 (55,3 %)

130 (51,6 %)

Astma/KOL teamsamverkan med dietist

154 (53,5 %)

32 (76,2 %)

122 (49,6 %)

Astma/KOL teamsamverkan med kurator/psykolog

164 (57,3 %)

30(73,2 %)

134 (54,7 %)

Astma/KOL teamsamverkan med fysioterapeut

210 (70,5 %)

32 (78,0 %)

178 (69,3 %)

Bedriver strukturerad allergiutredning

200 (66,7 %)

32 (80,0 %)

168 (64,6 %)

Hogskoleutbildad astma/KOL sjukskoterska

283 (88,7 %)

40 (90,9 %)

243 (88,4 %)

NO-matare

58 (19,9 %)

31(72,1 %)

27 (10,8 %)

Nebulisator

305 (96,5 %)

41 (93,2 %)

264 (97,1 %)

Oxygenutrustning

306 (96,5 %)

41 (93,2 %)

265 (97,1 %)

Pulsoximeter

319 (99,4 %)

43 (95,6 %)

276 (100,0 %)

Spirometer

318(99,4 %)

42 (95,5 %)

276 (100,0 %)

Sjukskoterskeledd astma-/KOL-mottagning

311 (97,5 %)

39(90,7 %)

272 (98,6 %)

Tidsbestalld mottagning for astma/KOL sjukskoterska

311(97,2 %)

38 (88,4 %)

273 (98,6 %)

Utbildad rokavvanjare

272 (88,3 %)

19 (45,2 %)

253(95,1 %)

Interprofessionell samverkan lyfts av Socialstyrelsen i
de nya nationella riktlinjerna f6r astma och KOL och
denna samverkan synes foreligga i mindre omfattning i
primirvirden dn pd specialistmottagningarna. Detta fir
dock tolkas med forsiktighet, d& specialistmottagning-
arna inte separerats i barn och vuxenmottagningar och
det formodas foreligga en skillnad mellan dessa.
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A andra sidan har vardcentralerna en storre andel

utbildade rokavvinjare i direkt anslutning till mot-
tagningen, samt dr minst lika bra forsedda gillande

utrustning sdsom nebulisator, pulsoximeter och spiro-

meter. NO-miitare forekommer i storre utstrickning pa
specialistmottagningarna.




Diskussion

Luftvdgsregistret ger mojlighet till kvalitetsuppfolj-
ning av virden for patienter med astma och KOL inom
primir- och specialistviard. Med Luftvigsregistret som
ett verktyg finns forutsdctningar att leverera en forbéte-
rad vird for dessa patientgrupper.

I Socialstyrelsens nationella utvirdering av astma och
KOL virden som publicerades for cirka tvd dr sedan
fastslog man att det saknas jimforbara nationella upp-
gifter som beskriver hilso- och sjukvédrdens verksamhet
och resultat nir det giller vard och omsorg for personer
med astma och KOL. Man kommenterar att kad
tickningsgrad for Luftvigsregistret skulle kunna bidra
till att ge ett underlag for att virdera virdkvaliteten for
dessa patientgrupper. Med detta som bakgrund ir det
gliddjande att se hur snabbt utvecklingen gir med ett
okat deltagande av vardenheter som vill anvinda regist-
ret for att forbdttra varden. Vi kan ockséd konstatera att
det alltsedan 2015 finns en patagligt okad ticknings-
grad for patienter med KOL (stadium 3 och 4) samt

att svarsfrekvensen for variablerna i registret har okat.
Underlaget vad giller de manuella registreringarna dr
alltsedan 2015 sd bra att man kan gora en god skatt-
ning av virden for patienter med KOL stadium 3 och
4. Ett betydande arbete kvarstar dock for att ycterligare
oka tickningsgraden bland individer med astma samt
lindrig och mattlige svar KOL.

I detta sammanhang vill vi lyfta tre viktiga indikatorer
fran Luftvigsregistret ddr det nu borjar finnas en till-
fredsstdllande tickning; rokvanor, spirometri och vali-
derade instrument for skattning av symtom, AKT och
CAT. Rokvanor dr av stor betydelse for sdvil astma som
KOL och registreras i htg grad. Bland vuxna astma-
tiker har 97 % uppgift om rékvanor, andelen rokare
var 15 % i primirvarden och 12 % i specialistvarden.
Bland individer med KOL finns uppgift om rokvanor
hos 99 %, andelen rokare dr 37 %; 40 % i primirvarden

och 24 % i specialistvarden. I direktiverforda data har
66 % uppgift om rokning, och 43 % av dem ir rokare.
Det framgér dock tydligt att det finns ett kvarstdende
behov av stod for rokstopp, sdrskilt bland dem med
KOL.

Spirometri dr ett grundldggande diagnostiskt verktyg
som anvinds i tillfredsstdllande grad. Bland astmatiker
i primdrvdrd har 98 % gjort spirometri och inom
specialistvard 87 %, motsvarande for KOL ir 98 %

och 92 %. Andelen som genomfort reversibilitetstest
ar dock ldg, mindre dn hilften av alla astmatiker och
endast var tredje patient med KOL har gjort spirometri
efter bronkdilatation.

For symtomskattning rekommenderas AKT hos patien-
ter med astma och CAT hos patienter med KOL. Folj-
samheten till anvindning av CAT har dkat bdde inom
primir- och specialistvard och uppgér nu till 82 %
respektive 90 % medan motsvarande siffror for AKT
dr 71 % och 79 %. Aven om det ir forhillandevis hog
anvindning s finns uppenbar forbittringspotential.
Utover dessa exempel som visar virdet av att kunna
folja indikatorer 6ver tid som mdtt pd kvaliteten i vdrden,
vill vi dven lyfta fram vdrdet av patientutbildning och
lakemedelsbehandling for bdda grupperna och specifikt
ett behov av 6kad registrering av allergiutredning vid
astma och vid KOL exacerbationsfrekvens, fysisk akti-
vitet och vaccinationer.

Modulen for KOL patienter som virdas inneliggande
har fortfarande alltfor fa registrerande enheter for att
kunna ge en representativ bild av sjukhusvirden for
KOL i Sverige. De enheter som registrerat patienter
har dock en tillfredsstillande f6ljsamhet till tva viktiga
indikatorer for slutenvird; planerad uppféljning inom
oppenvarden och NIV (non-invasiv ventilering) i de fall
dir det 4dr indicerat.
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Ett starkt 6nskemadl frin varden dr att anvinda direke-
overforing for minskad resursdtgidng vid dubbeldoku-
mentation och dirmed underlitta deltagande i Luft-
vigsregistret. Sedan 2014 har luftvigsregistret kunnat
ta emot direktdverforda data genom systemet MedRave,
med initialt tyvirr mycket knapphindigt utbyte och
stort bortfall avseende alla variabler. Under 2016 kan
man dock, jimf{ort med 2015, se en forbittrad 6ver-
foring av flera variabler ddr man dven ser en Gverens-
stimmelse med manuellt rapporterade data. Exempel-
vis pd detta dr rokvanor och likemedelsbehandling.

En strukturerad journalforing dr en forutsittning for
direktoverforing av data och hir kvarstér ett betydande
arbete inom varden. Luftvigsregistrets koordinato-

rer utbildar centra inom alla regioner i dessa fragor.
Hir vill vi lyfta fram goda exempel som det pagdende
projektet i Region Dalarna/Orebro/Uppsala for struk-
turerad dokumentation och 6versittning till nationellt
facksprék for att mojliggora direktoverforing. Jour-
nalmallen dr nu i implementeringsfas i Dalarna med
malsdtening att kunna starta direktoverforing i maj
2017. Inom primirvardens nationella kvalitetsregister,
Primirvérdskvalitet, gér man for ndrvarande en ge-
nomgéng av indikatorer som kommer att fd betydelse
for framtida registreringar. Dessa initiativ tillsammans
mojliggor for varden att leverera en forbittrad vard till
patienter med astma och KOL med Luftvigsregistret
som ett verktyg. Det finns nationellt ett flertal liknande
initiativ i sin linda och dér vi vill uppmuntra till
fortsatt arbete med malsittning okad tickningsgrad for
registret.

Under det gdngna dret har de tre forsta vetenskapliga
artiklarna baserats pa Luftvigsregistrets data publicerats.
Tvéd av dem baseras pd uppgifter vid inklusion av de
forsta 7 810 individerna i KOL-delen fore ar 2012 och
ett litet urval aktuella fynd presenteras hir. En stor
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andel av patienterna med KOL stadium 2—4 hade bety-
dande paverkan pd livskvalitet. Forsimrad livskvalitet
var associerat med okande dyspne, depression/dngest,
exacerbationer och forsimrad fysisk prestationsformaéga.
Dyspne och nedsatt livskvalitet var mer uttalat hos
idldre, och enbart 34 % av dem som rékte hade med-
verkat i program for rokslutar-stod. Den tredje artikeln
virderar forekomst av dyspne och forindring av dyspne
i forhallande till behandling hos patienter med KOL
som har minst tva registrerade besok med minst tvd
madnaders intervall mellan 1 januari 2013 och 22 feb-
ruari 2016, totalt 1 689 individer. Totalt hade 54 %
handikappande andfdddhet vid forsta besoket, vilket
kvarstod hos 43 % vid andra besoket trots behandling,
och 74 % av dem hade inhalerad trippelbehandling
(inhalationssteroid, langverkande f2-agonist och anti-
kolinergika) och fysioterapi. Handikappande andfadd-
het var associerat med hogre dlder, ligre lungfunktion,
upprepade exacerbationer, fetma, hjirtsvikt, depression
och andningssvikt med hypoxi. Det dr mycket gldd-
jande att Luftvigsregistrets data redan nu har kunnat
bidra med underlag till vetenskapliga publikationer.
Utover att Luftvigsregistret utgor ett viktigt verktyg
for kvalitetssikring av varden for patienter med astma
och KOL kan ocksé forvinta oss att ett stort antal
vetenskapliga frigestillningar ska kunna besvaras med
data frin ett alltmer omfattande Luftvigsregister.

Med malsdttning om en forbittrad vardkvalitet for
patienter med astma och KOL vill vi i detta samman-
hang framfora ett stort tack till alla sjukskdterskor och
lakare pd anslutna enheter for medverkan under det
gangna dret. Vi ser fram emot ett fortsatt gott samar-
bete med redan anslutna enheter och hilsar nya enheter
vilkomna.



Fakta om Luftvagsregistret

Organisation

Nationella kvalitetsregistret for KOL (RiksKOL)
startade 2009 men gick 2010 samman med det
nationella astmaregistret (NAR) och fick namnet
Luftvagsregistret. En ny uppdaterad version kom

i skarp drift 2013. Vastra Gotaland ar centralt
personuppgiftsansvarig. Sveriges Kommuner och
Landsting ar den enda finansiella kallan fér utveck-
ling och drift av Luftvagsregistret.

Luftvagsregistrens styrgrupp

Ann Ekberg-Jansson, ordférande, registerhallare,
docent, dverlakare, FoU-chef Region Halland

Kerstin Fjallman Scharberg, bitr. registerhdllare,
astma/KOL-sjukskoterska, FoU Region Halland

Thomas Gars, ledare arbetsgrupp KOL, 6verlakare,
medicinska specialistkliniken, Motala lasarett, Motala

Alf Tunsater, ledare arbetsgrupp astma, docent,
overlakare, Lung-/allergikliniken, SUS, Lund

Christophe Pedroletti, med dr, 6verlakare, verk-
samhetschef, Barnkliniken, Uppsala Akademiska
Sjukhus, Uppsala/Centrum for Allergiforskning, K

Bill Hesselmar, docent, dverlékare Vastra Gota-
landsregionen

Peter Odeback, spec allmanmed, medicinsk rad-
givare/kvalitetsutveckling Capio Narsjukvard

Stephanie Mindus, adj. yngre repres, spec lak
lung-/allergisektionen, Akademiska sjukhuset,
Uppsala

Peter Edfelt, representant for Riksférbundet
HjartLung

UIf Brandstrom, representant for Astma-Allergi-
forbundet

Referensgrupp

Anders Blomberg, Svensk Lungmedicinsk Férening,
Umea

Ulla Nystrom Kronander, Svensk Férening for
Allergologi, Linkdping

Thomas Gars, Svensk Internmedicinsk Férening,
Motala

Anna Svensson, Svenska Lungsjukskoterskors
Intresseférening, Ostersund

Kersti Theander, Astma, Allergi och KOL sjuk-
skoterskors férening, Karlstad

Kerstin Romberg, NAKA (Natverk fér Svensk
Forening for Allmanmedicin, Astma/KOL intresserade
distriktslakare), Lund

Johan Hellgren, expert Oron/N&sa/Hals sjukdomar,
Goteborg

Margareta Emtner, expert fysioterapi, Uppsala

Therese Sterner, expert barnastma/allergologi,
Lund

Josephine Sundh, yngre representant, Orebro

Vetenskapligt rad

Inger Kull, docent, spec sjukskot barn, Inst klinisk
forskning/utbildning, Sédersjukhuset Stockholm

Ann Lindberg, docent, 6verlakare, Institutionen
for Folkhalsa/Klinisk medicin, Umea Universitet/

Lung-och allergisektionen, Sunderby Sjukhus, Luled

Claes Goran Lofdahl, professor emeritus, dver-
lakare, Lung-/ allergikliniken, SUS, Lund

Johan Hellgren, docent, 6verlakare, ONH kliniken,
Sahlgrenska sjukhuset, Goteborg
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Thomas Gars, 6verldkare, med spec klin, medicin-
ska spec klin, Motala lasarett, Motala

Alf Tunsater, docent, éverlakare, Lung/allergi-
kliniken, SUS, Lund

Christophe Pedroletti, med dr, 6verlakare, verk-
samhetschef, Barnkliniken, Uppsala Akademiska
Sjukhus, Uppsala/Centrum for Allergiforskning, K

Kerstin Romberg, med dr, spec allmanmedicin,
Primarvarden Region Skane/ KAAK

Ann Ekberg-Jansson, registerhallare/ordférande,
docent, dverlakare, FoU-chef Region Halland
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Drift och verksamhet

Sedan 2013 har Registercentrum Vastra Gétalands-
regionen ansvar for den totala driften av Luftvags-
registret.

Kerstin Fjallman Scharberg, astma/ KOL sjuk-
skoterska, bitr. registerhallare, samordnare. Fore-
lasare och utbildare, koordinerar regionala utbild-
ningar och ger implementeringsstdd dver landet.
Radgivande samordnare for anvandare gallande
fragor om fortbildning, statistik, forskning.

Regionala koordinator: Verkar inom respektive
kompetensomraden med anvandastdd och kan
efter samordning ta andra uppdrag vad galler
utbildning, implementering och anvandarméten.
Yvonne Sj60, Distr.skdterska Astma/KOL
Therese Sterner, Leg sjukskdterska. Astma/Allergi

Brita Engvall, Distr.skdterska Astma/KOL

Kerstin Sundell, Leg sjukskdterska, Med Lic,
Astma/ Allergi, KOL

Lotta Ernstrom, Leg sjukskoterska Astma/KOL



Registercentrum Vastra Gétaland

Registercentrum Vastra Gotaland erbjuder tjanster for att
driva och utveckla nationella kvalitetsregister och ger stod till
registerforskare. Det ar ett av flera registercentra i Sverige.
Genom centret far nyare register tillgang till aldre registers
samlade erfarenheter. Registercentrum Vastra Gotaland har
kompetens framfor allt inom statistik och IT for kvalitetsregis-
ter. Centrets utvecklingsledare samordnar insatserna for olika
register och projektleder produktionen av deras arsrapporter.

www.registercentrum.se
Registercentrum Vastra Gétaland
413 45 Goteborg

Luftvagsregistret Arsrapport 2016 3 5



IIII REGISTERCENTRUM
VASTRA GOTALAND
Registercentrum Vistra Gotaland

413 45 Goteborg

YﬂvAsTRA
GOTALANDSREGIONEN




