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Andningsinsufficiens på grund av
neuromuskulär sjukdom och toraxde-
formitet kan med gott resultat behand-
las med långtidsrespirator i hemmet.
Data från det svenska hemrespiratorre-
gistret visar att antalet patienter ökar
med ca 10 procent per år. 

Det föreligger dock anmärk-
ningsvärt stora skillnader i patientan-
tal mellan landstingen. Norrbotten,
Göteborg, Västerbotten och Örebro
avviker genom att ha avsevärt större
förekomst av hemrespiratorpatienter.
Detta beror enligt vår mening inte på
överdiagnostik, utan på att man i des-
sa landsting bättre lyckats identifiera
patienter med ett reellt medicinskt
hjälpbehov.

Kraftig ökning av antalet
hemrespiratorpatienter
Respiratorbehandling i hemmet an-

vänds huvudsakligen för behandling av
underventilering. Huvudproblemet vid
denna typ av andningsinsufficiens är att
patienten inte förmår vädra ut koldiox-
id. Orsaken är sjukdomar utanför lung-
orna, exempelvis muskelsjukdomar och
grav bröstkorgsdeformitet. Underventi-
lering har ingen egen ICD 10-kod utan

»göms» under den allmänna termen re-
spiratorisk insufficiens.

För drygt tio år sedan presenterades
flera nya metoder för non-invasiv respi-
ratorbehandling som alternativ till tra-
keostomi. Detta ledde till en markant
ökning av antalet patienter som kom un-
der behandling. Huvuddelen av denna
ökning skedde genom att många av lan-
dets lungkliniker (eller motsvarande)
skaffade sig kompetens inom området.
Svensk lungmedicinsk förening beslöt
därför att bilda en arbetsgrupp, ventila-
torgruppen, för att arbeta med hemre-
spiratorfrågor. För snart fem år sedan
presenterade gruppen i Läkartidningen
resultaten från de första rikstäckande
undersökningarna om respiratorbe-
handling i hemmet, genomförda 1990
och 1993 [1]. Våra data visade på en klar
ökning av antalet hemrespiratorpatien-
ter, med en beräknad fördubblingstid på
sex år. Vi kunde också konstatera att
Sverige hade en högre förekomst av
hemrespiratorbehandling än övriga
nordiska länder [2]. 

Nationellt register
Svensk lungmedicinsk förening star-

tade därefter ett nationellt register över
hemrespiratorbehandling för att bättre
kunna beskriva den aktuella patientpo-
pulationen och för att få en bas för even-
tuella nationella studier. Hemrespira-
torregistret drivs huvudsakligen med
medel från Socialstyrelsen men får ett
ekonomiskt tillskott från Breas Medical
AB i Göteborg. Syftet med denna arti-
kel är att ge offentlighet åt de tre första
årens data.

MATERIAL 
OCH METODER
Hemrespiratorregistret, som numera

har ekonomiskt stöd från Socialstyrel-
sen, startade inkluderingen av patienter
1 januari 1996. I en retrospektiv del in-
samlades data som är jämförbara med
tidigare enkätdata, dvs folkbokförings-
data, diagnos, behandlingstider och
enkla tekniska data. I den mer omfat-
tande prospektiva delen kompletteras
med klinisk bild, lungfunktionsdata och
socialmedicinska data. Sedan 1 januari

1997 har också uppföljande data sam-
lats in med ett års intervall från första-
gångsanmälan.

Nästan alla rapporteras
till registret
Data skickas in från samtliga lung-

kliniker (eller motsvarande) samt från
tre andra större enheter som arbetar med
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Sammanfattat

• Non-invasiva tekniker till-
gängliga sedan slutet av
1980-talet ligger bakom en
kraftig ökning av antalet pati-
enter med respirator i hem-
met.

• Svensk  lungmedicinsk för-
enings hemrespiratorregister
tillkom för att möjliggöra en
analys av indikationer, för-
skrivningsvanor, behandlings-
tekniker och prognosfaktorer.

• Aktuellt prevalenstal i Sverige
är ca 8 per 100 000 invånare,
att jämföras med 14 i Frankri-
ke och 20 i Island.

• Patienter med extrapulmonel-
la sjukdomar dominerar helt i
registret.

• Norrbotten, Göteborg, Väster-
botten och Örebro avviker ge-
nom att ha tre gånger större
förekomst av hemrespirator-
patienter än övriga riket.

• Blodgas- och lungfunktions-
data talar för att dessa högför-
skrivningslandsting har lika
stränga behandlingsindikatio-
ner som resten av landet.

• Vår tolkning av data är att det
föreligger en betydande un-
derbehandling av patienter
med respiratoriskt funktions-
hinder i många landsting.



respiratorbehandling i hemmet (And-
ningsdispensären i Danderyd, And-
ningsvårdsavdelningen i Malmö och
Neurologen i Huddinge) och från ett
flertal platser som vardera sköter ensta-
ka patienter. Totalt har 46 kliniker eller
andra enheter anmält patienter till re-
gistret. Av dessa har endast 14 ställen
anmält fler än 15 patienter! Genom kon-
trollförfrågningar hos landets anestesi-,
barnmedicin- och rehabiliteringsklini-
ker har vi funnit att minst 95 procent av
landets hemrespiratoranvändare är rap-
porterade till registret.

RESULTAT
Enligt rapporterna (analyserade 1

januari 2000) fanns vid årsskiftet
1998/99 727 patienter, motsvarande
8,2 per 100000 invånare, med respira-
tor i hemmet. Den årliga nettoökning-
en (nytillk omna minus avlidna och av-
slutade) de senaste tre åren uppgår till
ca 10 procent (Figur 1). Mortaliteten
bland patienterna är låg, under 10 pro-
cent per år.

Bimodal åldersfördelning
Patienterna uppvisar en bimodal ål-

dersfördelning, med en mindre topp
bland 20–30-åringar och en betydligt
större topp bland 60–80-åringar. Denna
åldersfördelning överensstämmer väl
med internationella data och återspeg-
lar att hemrespiratorpatienterna utgörs

dels av en yngre grupp med neuromus-
kulära sjukdomar, dels av en äldre
grupp med toraxdeformitet, såsom sko-
lios och resttillstånd efter tuberkulos
och/eller resttillstånd efter polio (Figur
2). Endast 2–3 procent av patienterna
har amyotrof lateralskleros (ALS) och

6–7 procent har lungsjukdom. Det finns
inga tydliga tendenser till förändrad
diagnosfördelning under de tre studera-
de åren.

Stor skillnad
mellan landstingen
Däremot finns en tydlig skillnad

mellan olika landsting, framför allt vad
beträffar antalet patienter (Figur 3),
men i viss mån också beträffande dia-
gnosfördelningen. Fyra landsting ut-
märker sig genom en påtagligt stor fö-
rekomst av hemrespiratorpatienter.
Norrbotten, Göteborg, Västerbotten
och Örebro har en genomsnittlig för-
skrivning på 18 per 100000 mot 6 per
100000 för övriga landsting. 

Dessa fyra landsting har också ett
markant större antal sömnapnépatienter
som får hemrespirator, 4,2 per 100000
mot 0,4 i resten av landet. Blodgas- och
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Figur 1. Hemrespiratorpatienter i
Sverige, utveckling av patientantalet.
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Figur 2. Diagnosfördelning, totalt under
1996–1998.

Figur 3. Förskrivningstal av
hemrespiratorbehandling i de svenska
landstingen 1998,
genomsnittsförskrivningen för hela riket
markerad med ljus stapel.
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lungfunktionsdata för sömnapnépatien-
terna presenteras i Tabell I.

Dagsömnighet vanligast
Detaljerade kliniska och sociala data

finns för de 331 patienter som nyan-
mälts mellan 1 januari 1996 och 1 janu-
ari 1999. Endast 15 procent av dessa
hade fått sin respirator akut och 9 pro-
cent hade fått den efter eller i samband
med IVA-vård. Majoriteten hade alltså
fått sin behandling elektivt. Den ge-
nomsnittliga vårdtiden vid utprov-
ningstillfället för elektiva patienter upp-
gick till åtta dagar med ett medianvärde
på fem och en 25–75-procentig sprid-
ning mellan två och tio. De vanligaste
kliniska symtomen som angavs som
motiv för behandlingsstart (alla diagno-
ser) var dagsömnighet och dåliga blod-
gaser dagtid (Tabell II).

Flertalet är sjukpensionärer
Av de patienter som fått sin hemre-

spirator 1996–1998 uppgavs mer än 60
procent bo med sin familj medan 30
procent bodde ensamma och mindre än
10 procent bodde i någon form av kom-
munal institution. Patienter som lång-
tidsvårdas på sjukhus inkluderas inte i
registret. Flertalet patienter, 41 procent,
är sjukpensionärer. Ålderspensionärer-
na uppgick till 37 procent, och 22 pro-
cent yrkesarbetade eller studerade.

De flesta använder respiratorn 
endast på natten
Andelen nya patienter 1998 med

samtidig oxygenbehandling i eller utan-
för respiratorn uppgick till 28 procent,
vilket är en ökning från 21 procent år
1996 och 24 procent år 1997. Volym-

styrda respiratorer dominerade 1996,
men svarar nu för endast hälften av ma-
skinerna. 

Andelen trakeostomerade uppgick
till nästan 30 procent före 1996, men ut-
gör nu endast ca 10 procent av nyut-
provningarna. Omkring tre fjärdedelar
av patienterna använder respirator en-
dast nattetid, mindre än 5 procent är
dygnet runt-beroende.

DISKUSSION
Kunskapen om underventilering och

hemrespiratorbehandling är dåligt
spridd utanför de »invigdas» krets. Ven-
tilatorgruppen har därför bedrivit ett
utåtriktat arbete, bland annat i form av
sju nordiska kurser i hemrespiratorbe-
handling sedan 1996. Gruppen har
medverkat till att ta fram ett svenskt
vårdprogram för hemrespiratorbehand-
ling [3], och vi har information utlagd
på Internet (www.lung.lu.se/hrr). 

Etablerad 
behandlingsform
Hemrespiratorbehandling, företrä-

desvis med non-invasiv teknik, är idag
en etablerad behandlingsform [4, se
även referenser i 3]. Indikationerna to-
raxdeformitet och postpolio är helt
okontroversiella, liksom långsamt pro-
gressiva neuromuskulära sjukdomar.
Duchennes muskeldystrofi är idag en
självklar indikation i många länder (se
nedan). 

Däremot kan andra behandlings-
indikationer, exempelvis ALS och kro-
niskt obstruktiv lungsjukdom (KOL),
betraktas som kontroversiella. I vissa
rapporter från USA kan man få intryck-
et att hemrespiratorbehandling skulle
vara etablerad praxis vid ALS [5], men
detta är sannolikt geografiskt mycket
ojämnt fördelat.

Långtidsresultaten vid KOL är inte
särskilt uppmuntrande, bland annat be-
roende på att dessa patienter i regel be-
handlats via trakeostoma och att respi-
ratorbehandlingen initierats i samband
med en intensivvårdsepisod [6]. På se-
nare år har det emellertid framkommit
en del data som kan tala för att det even-
tuellt kan finnas en subgrupp KOL-pa-
tienter som skulle kunna ha nytta av
nattlig non-invasiv respiratorbehand-
ling [7-10]. Data från registret talar
dock inte för någon ökning av antalet

hemrespiratorpatienter med KOL un-
der de tre senaste åren. Enligt vår me-
ning bör behandling av KOL-patienter
med hemrespirator i större skala endast
ske inom ramarna för kontrollerade
studier.

Meningsfull behandling
till låg k ostnad
Det är ont om hälsoekonomiska stu-

dier av hemrespiratorbehandling. Fler-
talet är amerikanska och handlar för
mycket om »reimbursement» för att
vara applicerbara på det svenska
patientmaterialet. För den stora grup-
pen skoliospatienter och postpoliopa-
tienter kostar behandlingen inte myc-
ket; vi uppskattar årskostnaden för
den tekniska delen av behandlingen
till <20 000 kronor. Flertalet av dessa
patienter har mycket ringa övrig sjuk-
vårdskonsumtion och mycket god
livskvalitet [11]. Mest kostnadskrä-
vande är den lilla gruppen totalparetis-
ka patienter med trakeostomi ochre-
spirator 24 timmar per dygn. Huvud-
parten av kostnaden ligger där på den
personal som ändå måste finnas till
hands för att sköta patienten – respira-
torkostnaden är bara en bråkdel av per-
sonalkostnaden. Häri ligger ett centralt
medicinetiskt problem; utan respirator
finns ingen patient kvar att vårda!

Livskvalitetsaspekter på hemrespi-
ratorbehandling täcks inte av register-
data. Däremot pågår livskvalitetsstudi-
er i Göteborg, och det finns också inter-
nationella data som bekräftar att be-
handlingen är i hög grad meningsfylld,
inte bara för att förlänga livet utan ock-
så för att öka livskvaliteten och minska
sjukvårdskonsumtionen [11].

Ökande behov
Eftersom modern hemrespiratorbe-

handling inte har så många år på nack-
en har den ännu inte kommit in i ett jäm-
viktstillstånd; vi noterar därför ca 10
procents årlig ökning. Mortaliteten i
vårt material är låg, mindre än 10 pro-
cent per år, och det finns utländska ma-
terial med ännu lägre mortalitet [11],
ehuru detta material bara innehåller 10
procent patienter med progressiva mus-
kelsjukdomar. Vi kan bara spekulera
över hur framtiden kommer att se ut; det
finns inga internationella data som ger
en säker uppfattning om hur stort det
»sanna» behovet är. 

En viss fingervisning kan man dock
få från Frankrike, där hemrespirator-
behandling är etablerad sedan decen-
nier. Den nationella förekomsten upp-
gick 1996 till ca 14 per 100000 invå-
nare och fortsätter att öka [Patric Le-
ger, pers medd, 1998]. Från Island rap-
porteras ca 20 patienter per 100000
[Thorarinn Gislason, pers medd, 1999].
Danmark, som för några år sedan låg
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Tabell I. Blodgas- och lungfunktionsdata för hemrespiratorbehandlade sömnapnépatienter i
högförskrivnings- respektive lågförskrivningslandsting.

Vitalkapacitet i procent
av förväntad pO2 (kPa) pCO2 (kPa)

Högförskrivningslandsting (N=68) 57 7,9 6,5
Lågförskrivningslandsting (N=46) 55 8,5 6,4

Tabell II. Klinisk bild vid tidpunkten för beslut
om behandlingsstart för de 249 patienter som
startat behandling elektivt.

Klinisk bild Procent

Dagsömnighet 63
Dåliga dagblodgaser 61
Dyspné 40
Apnéer 28
Sömnsvårigheter 23
Huvudvärk 22
Dåliga nattblodgaser 20
Ödem 17
Hostinsufficiens 12
Dåligt allmäntillstånd 6



klart lägre än Sverige, är på god väg att
hinna ifatt den svenska genomsnittsför-
skrivningen. 

Underbehandling
i lågförskri vningslandstingen
Vi finner anmärkningsvärda skillna-

der i hemrespiratorbehandling mellan
de svenska sjukvårdshuvudmännen. Vi
tror inte att detta är ett slumpfel; de fyra
»topplandstingen» har legat i topp med
ett stort gap till övriga landsting under
hemrespiratorregistrets hela undersök-
ningsperiod. Mot bakgrund av interna-
tionella data ter sig förskrivningen i
dessa »topplandsting» inte orimligt
hög; snarare är det förskrivningen i
»bottenlandstingen» som borde leda till
eftertanke. Som kuriosum kan nämnas
att det finns ett statistiskt signifikant
samband mellan det relativa antalet
lungspecialister och omfattningen av
hemrespiratorbehandling i de olika
landstingen. Ett annat kuriosum är att

sammanslagning av landsting till regio-
ner såsom Västra Götaland kommer att
i framtiden försvåra detaljerade jämfö-
relser av den typ vi här presenterar!

Sömnapné den diagnos
där det skiljer sig mest
Den enskilda diagnosgrupp som

skiljer mest mellan landstingen är
sömnapnésyndrom. Normalbehand-
lingen av svårt sömnapnésyndrom är
näs-CPAP; till registret anmäls endast
de svåraste sömnapnépatienterna, de
som behöver respirator för korrektion
av sin respiratoriska insufficiens. Det
saknas säkra jämförelsedata för antalet
patienter med näs-CPAP i olika lands-
ting. Vi vet alltså inte med säkerhet om
de högre förskrivningstalen i Norrbot-
ten, Göteborg, Västerbotten och Örebro
beror på att man i dessa landsting gene-
rellt upptäcker och behandlar fler
sömnapnoiker.

Registret medger en analys av lung-
funktions- och blodgasdata för de
sömnapnépatienter som fått hemrespi-
rator. Det finns ingen som helst tendens
till skillnad mellan lungfunktionsvärden
eller blodgasdata hos dessa patienter i
högförskrivningslandstingen jämfört
med de övriga landstingen. Man kan
alltså tillbakavisa hypotesen att skillna-
derna skulle bero på alltför liberala be-
handlingskriterier i högförskrivnings-
landstingen, åtminstone för denna dia-
gnosgrupp. För de övriga diagnosgrup-
perna är materialet ännu så länge så litet
att vi inte analyserat dem på samma sätt. 

Duchennes muskeldystrofi 
underrepresenterad i Sverige
Våra tekniska data med dominans av

non-invasiv nattlig behandling åter-
speglar internationell praxis, liksom
även den bimodala åldersfördelningen.
Den enda diagnosgrupp som förefaller
vara underrepresenterad i Sverige jäm-
fört med exempelvis våra nordiska
grannländer är Duchennes muskeldys-
trofi. Danmark, med en befolkning på
cirka fem miljoner invånare, har dub-
belt så många patienter med Duchennes
muskeldystrofi i hemrespiratorbehand-
ling. Detta kan bero på den aktiva orga-
nisationen Muskelsvindsfonden. Det
tycks vara så att danska patienter med
Duchennes muskeldystrofi accepterat
trakeostomi och respirator som en »na-
turlig» fas i sin sjukdomsprogress, un-
gefär som när de övergår från att vara
gångare till att bli rullstolsburna [Erik
Jacobsen och Ole Nørregaard, pers
medd, 1999]. 

Decentraliserad organisation
med nationellt vårdprogram 
Organisationen av hemrespiratorbe-

handling i Danmark skiljer sig markant
från den i Sverige. I Danmark bedrivs i

stort sett all behandling vid två centra,
ett i Århus och ett i Köpenhamn, som
vardera betjänar cirka två och en halv
miljon invånare. I Sverige finns sam-
manlagt 46 enheter som rapporterar pa-
tienter till registret. De »sju stora» (Gö-
teborg,  Danderyd, Boden, Huddinge,
Lund, Umeå och Örebro) sköter två
tredjedelar av de svenska hemrespira-
torpatienterna. De övriga 39 enheterna
delar på ca 250 patienter. I Sverige har
alltså närhetsprincipen och landstings-
gränserna vägt tyngre än utbyggnaden
av nationella eller regionala kompe-
tenscentra. Det nationella samarbetet
har dock resulterat i det här beskrivna
registret och i ett nationellt vårdpro-
gramarbete. Ett tänkbart nästa steg för
det nationella samarbetet är en studie
över hemrespiratorbehandling vid
KOL, där registret samt vårt homogena
sjukvårdssystem ger oss bättre möjlig-
heter till stora kliniska studier än många
andra länder.

Okontroversiell 
behandlingsform i utveckling
Vi konkluderar att hemrespiratorbe-

handling är en mestadels okontroversi-
ell behandlingsform som fortfarande
ökar eftersom nyrekryteringen av pati-
enter är större än mortaliteten i gruppen.
De anmärkningsvärt stora skillnaderna
mellan landstingen beror enligt vår me-
ning på att man i högförskrivnings-
landstingen lyckas identifiera fler pati-
enter med ett reellt medicinskt hjälpbe-
hov. Ett liknande mönster förelåg när
hemsyrgasbehandling var relativt nyin-
troducerad i landet. De skillnader som
förelåg initialt har till största delen redu-
cerats genom att antalet hemsyrgaspati-
enter ökat mest i de områden som från
början hade lägst förskrivning. En
utjämning av skillnaderna i hemrespira-
torbehandling kommer på samma sätt
att kräva att lågförskrivningslandsting-
en höjer sina insatser för dessa patienter. 
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har markant större hemrespirator-
förskrivning än resten av landet. Som
synes är det inte en enkel dominans
för storstadsområdena. 
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Summary 
Home mechanical ventilation in Sweden.
Established treatment but remarkable
regional differences in prevalence

Bengt Midgren, Ulla Schedin, Jan Olofson

Läkartidningen 2000; 97: 5483-90.

The Swedish prevalence of home mechani-
cal ventilation is 8.2 per 100.000 with 10 % an-
nual increase. There is a large span (20 vs 2 per
100.000) between »top level» and »low level»
counties, in spite of Sweden’s homogeneous
publicly financed system for provision of health
care. The largest prevalence difference was
found in patients with obstructive sleep apnoea
syndrome (Pickwickian type), but their blood
gas and lung function data were identical in top-
level vs low-level counties. These data refute
the hypothesis of overprescription in top-level
counties. We conclude that the most probable
explanation is underrecognition of patients in
low-level counties.
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■ TILLVÄXTFAKTORER
Alla kroppens celler reagerar på olika signalämnen i omgivningen. De
kallas tillväxtfaktorer. 12 artiklar speglar forskning och tillämpning.
56 sidor. 90 kr.

■ MISSÖDEN, MISSTAG, MISSBRUK
Hur löser man konflikter vid missöden i vården? 21 artiklar om pro-
blemläkare, läkarproblem, ansvarsfrågor och patientförsäkringen.
80 sidor. 75 kr.

■ VÅLD OCH AGGRESSIVITET
Våldet möter läkare på skilda nivåer inom vården. Det kan också drab-
ba dem själva. 26 artiklar ger ett brett perspektiv  på våld och aggressi-
vitet. 84 sidor. 95 kr.

■ ENLIGT MIN ERFARENHET
32 korta, praktiskt inriktade artiklar med anknytning till vårdens var-
dag. Diagnostik, terapi, exempel på prevention och ledningsfrågor.
48 sidor. 55 kr.

■ LUNGCANCER
Kunskaperna om lungcancerns biologi har ökat väsentligt på senare år,
vilket innebär nya möjligheter för både prevention och behandling.
Kombinationen av flera terapeutiska principer innebär bot, eller lind-
ring, för fler patienter. Sex artiklar ger överblick över möjligheter och be-
gränsningar med dagens terapimetoder.
36 sidor. 60 kr.
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