Hemrespiratorbehandling

| ett femarsperspektiv

Etablerad behandling, men anméarkningsvarda skillnader mellan landstingen

Andningsinsufficiens pa grund av»goms» under den allmanna termen r
neuromuskulér sjukdom och toraxdespiratorisk insufficiens.
formitet kan med gott resultat behand- For drygt tio ar sedan presenteradg
las med langtidsrespirator i hemmeflera nya metoder fér non-invasiv respi
Data fran det svenska hemrespiratorreatorbehandling som alternativ till tra-
gistret visar att antalet patienter dkakeostomi. Detta ledde till en markan
med ca 10 procent per ar. O0kning av antalet patienter som kom ur
Det foreligger dock anmark-der behandling. Huvuddelen av denn
ningsvart stora skillnader i patientanékning skedde genom att manga av la
tal mellan landstingen. Norrbottendets lungkliniker (eller motsvarande
Goteborg, Vasterbotten och Orebrekaffade sig kompetens inom omrade
avviker genom att ha avsevart storr&vensk lungmedicinsk férening besld
férekomst av hemrespiratorpatienteidarfor att bilda en arbetsgrupp, ventila
Detta beror enligt var mening inte pdorgruppen, for att arbeta med hemre
dverdiagnostik, utan pa att man i desspiratorfragor. For snart fem ar seda
sa landsting battre lyckats identifiergresenterade gruppen i Lakartidninge
patienter med ett reellt medicinskresultaten fran de forsta rikstackand
hjéalpbehov. undersdkningarna om respiratorbe
handling i hemmet, genomférda 199
Kraftig 6kning av antalet och 1993 [1]. Vara data visade pa en klg
hemrespiratorpatienter 0kning av antalet hemrespiratorpatier
Respiratorbehandling i hemmet anter, med en beréknad férdubblingstid p
vands huvudsakligen for behandling agex ar. Vi kunde ocksa konstatera g
underventilering. Huvudproblemet vidSverige hade en hdgre férekomst 3
denna typ av andningsinsufficiens &r attemrespiratorbehandling an  6vrigs
patienten inte formar vadra ut koldiox-nordiska lander [2].
id. Orsaken ar sjukdomar utanfor lung-
orna, exempelvis muskelsjukdomar och Nationellt register
grav brostkorgsdeformitet. Underventi- Svensk lungmedicinsk férening star
lering har ingen egen ICD 10-kod utartade darefter ett nationellt register 6ve
hemrespiratorbehandling for att battr
kunna beskriva den aktuella patientpg
pulationen och for att f& en bas for ever
tuella nationella studier. Hemrespira
torregistret drivs huvudsakligen meg
medel frAn Socialstyrelsen men far e
ekonomiskt tillskott fran Breas Medicall
AB i Goteborg. Syftet med denna arti
%el ar att ge offentlighet &t de tre forst
arens data.
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Sammanfattat

Non-invasiva tekniker till-
gangliga sedan slutet av
1980-talet ligger bakom en
kraftig 6kning av antalet pati-
enter med respirator i hem-
met.

Svensk lungmedicinsk for-
enings hemrespiratorregister
tillkom for att mojliggora en
analys av indikationer, for-
skrivningsvanor, behandlings-
tekniker och prognosfaktorer.

Aktuellt prevalenstal i Sverige
ar ca 8 per 100 000 invanare,
att jamforas med 14 i Frankri-
ke och 20 i Island.

Patienter med extrapulmonel-
la sjukdomar dominerar helt i
registret.

Norrbotten, Géteborg, Vaster-
botten och Orebro avviker ge-
nom att ha tre ganger storre
forekomst av hemrespirator-
patienter &n ovriga riket.

Blodgas- och lungfunktions-
data talar for att dessa hogfor-
skrivningslandsting har lika
stranga behandlingsindikatio-
ner som resten av landet.

Var tolkning av data ar att det
foreligger en betydande un-
derbehandling av patienter
med respiratoriskt funktions-
hinder i manga landsting.

Andningsdispenséren, anestesikli-
niken, Danderyds sjukhus, Stock-
holm

JAN OLOFSON

Hemrespiratorregistret, som numera
har ekonomiskt stod fran Socialstyrel-

sen, startade inkluderingen av patientd997 har ocksa uppfoljande data sam-
med dr, éverlakare vid lungdivisio- 1 januari 1996. | en retrospektiv del inlats in med ett ars intervall fran forsta-

nen, Sahlgrenska sjukhuset Gotesamlades data som &r jamforbara meghngsanmalan.

borg. tidigare enkatdata, dvs folkbokforings-

data, diagnos, behandlingstider och Nastan alla rapporteras

enkla tekniska data. | den mer omfat- till registret

Forfattarna skriver pa uppdrag awande prospektiva delen kompletteras Data skickas in fran samtliga lung-
ventilatorgruppen i Svensk lungme-med klinisk bild, lungfunktionsdata ochkliniker (eller motsvarande) samt fran
dicinsk férening. socialmedicinska data. Sedan 1 januatfie andra storre enheter som arbetar med
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Antal patienter I:I Nytillkomna under &ret
1000 — o .
[ var fréam foretag &r NI
[] stutat (totalt) sjukdom
, 24%
- Avlivna (totalt) Postpolio-
800 — 133 syndrom
21% Andra
diagnoser
29%
600 —
400 — Figur 2. Diagnosfordelning, totalt under
1996-1998.

200 — 6—7 procent har lungsjukdom. Datris
inga tydliga tendenser till forandrad
diagnosférdelning under de tre studera
de aren.

0 Stor skillnad
1995 1996 1997 1998 Ar mellan landstingen
Daremot ins en tydlig skilinad

Figur 1. Hemrespiratorpatienter i me”?n olika IandSting' framfi)'r_allad
Sverige, utveckling av patientantalet. betrafar antalet patienter (Figur 3),
dels & en yngre grupp med neuromusmen i viss man ocksa betidfide dia
kuldra sjukdomardels & en é&ldre gnosfordelningen. Fyra landsting- ut
grupp med toraxdeformitet, sdsonosk marker sig genom en patagligt stor fo
respiratorbehandling i hemmet (Andlios och resttillstand efter tuberkulogekomst & hemrespiratorpatienter
ningsdispensaren i Danderyd, Andoch/eller resttillstand efter polio (FigurNorrbotten, Gotebay, Vasterbotten
nings\ardsadelningen i Malmo och 2). Endast 2-3 procent/ aatienterna och Orebro har en genomsnittlig for
Neurologen i Huddinge) och fran etthar amyotrof lateralskleros (ALS) ochskrivning pa 18 per 10000 mot 6 per

flertal platser somardera séter ensta 100000 for arriga landsting.

ka patienterTotalt har 46 Kliniler eller Dessa fyra landsting har ocksa ett
andra enheter anmalt patienter tilt re  Figur 3. Férskrivningstal av markant stérre antal somnapnépatienter
gistret. Ay dessa har endast 14 stélle hemrespiratorbehandling i de svenska som fir hemrespirato#,2 per 10000
anmalt fler an 15 patienter! Genowrk landstingen 1998, mot 0,4 i restenvalandet. Blodgs- och

genomsnittsforskrivningen for hela riket

trollforfragningar hos landets anestesi- == o2 4 heq ljus stapel.

barnmedicin- och rehabiliteringsklini
ker har vi funnit att minst 95 procent a
landets hemrespiratongimdare ar rap

porterade till rgistret.

RESULTAT

Enligt rapporterna (analyserade
januari 2000) dnns vid arsskiftet
1998/99 727 patientemotswarande
8,2 per 10M00 irvanare, med respira
tor i hemmet. Den arla nettookning
en (rytillk omna minusdidna och a-
slutade) de senaste tre aren upt!
ca 10 procent (Figur 1). Mortaliteten
bland patienterna ar lag, under 10-r¢
cent per ar

1 Hela riket

Bimodal aldersfordelning

Patienterna uppvisar en bimodat al
dersfordelning, med en mindre topy
bland 20-30-arirgr och en betydligt 10 15 20 25
storre topp bland 60-80-ariagDenna Antal per 100 000
aldersfordelning erensstammer &
med internationella data och atergpe
lar att hemrespiratorpatienterna utgor >
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Tabell I. Blodgas- och lungfunktionsdata for hemrespiratorbehandlade sémnapnépatienter i emrespiratorpatienter medok ur

hogforskrivnings- respektive 1&gférskrivningslandsting. der de tre senaste aren. Enligt me
ning bor behandlingveKOL-patienter
Vitalkapacitet i procent med hemrespirator i storre skala endast
av forvantad PO (kPa) pCO, (kPa)  ske inom ramarna fér datrollerade
Hogforskrivningslandsting (N=68) 57 7,9 6,5 studier
Lagforskrivningslandsting (N=46) 55 8,5 6,4

Meningsfull behandling

till 1dg k ostnad

Det &r ont om hélsoekomiska st
lungfunktionsdata for somnapnépatienstyrda respiratorer dominerade 199@Jier v hemrespiratorbehandling. Fer

terna presenteras afbell I. men sarar nu for endast hélftem ena talet ar amerikanska och handlar for
_ _ skinerna. mycket om »reimbrsement» for att
Dagstmnighet anligast Andelen trakostomerade uppgickvara applicerbara pa det enska

Detaljerade kliniska och sociala datdill ndstan 30 procent fore 1996, men ufpatientmaterialet. & den stora grup
finns for de 331 patienter sonyan gor nu endast ca 10 procest myut- pen skliospatienter och postpoliopa
malts mellan 1 januari 1996 och 1 januprovningarna. Omkring tre fjardedelartienter lostar behandlingen inte myc
ari 1999. Endast 15 procent dessa av patienterna arminder respirator en ket; vi uppskattar arsistnaden for
hade &tt sin respirator akut och 9 prodast nattetid, mindre an 5 procent &ten tekniska delenvabehandlingen

cent hadedtt den efter eller i sambanddygnet runt-beroende. till <20 000 kronor Flertalet & dessa
med N\A-vard. Majoriteten hade alltsa patienter har myait ringa dvrig sjuk-

fatt sin behandling elekti Den ge vardslonsumtion och myat god
nomsnittliga \ardtiden vid utpre- DISKUSSION livskvalitet [11]. Mest lostnadskra

ningstillfallet for elektva patienter upp Kunskapen om undestilering och vande ar den lilla gruppen totalparetis
gick till atta dagr med ett mediairde hemrespiratorbehandling &r daligka patienter med traostomi ochre-
pa fem och en 25-75-procentig spridspridd utanfor de »ingdas» krets. ®  spirator 24 timmar per dygn. Huwud
ning mellan t& och tio. De anligaste tilatorgruppen har darfor bedit ett parten & kostnaden ligger dar pa den
kliniska symtomen som amgs som utdtriktat arbete, bland annat i form apersonal som anda mastanias till
motiv fér behandlingsstart (alla diagno sju nordiska kurser i hemrespiratorbehands for att sita patienten — respia
ser) \ar dagsémnighet och d&idgplod handling sedan 1996. Gruppen héaorkostnaden ar bara en brakdelper
gaser dagtid @bell 11). medwerkat till att ta fram ett nskt sonallostnaden. Hari ligger ett centralt
vardprogram for hemrespiratorbehandmedicinetiskt problem; utan respirator

Flertalet ar sjukpensionarer ling [3], och vi har information utlagd finns ingen patient lar att \Arda!

Av de patienter soméft sin hemre pa Internet (wwwung.lu.se/hrr). Livskvalitetsaspekter pa hemrespi
spirator 1996—1998 uppgs mer an 60 ratorbehandling tacks intes aegister
procent bo med sinamilj medan 30  Etablerad data. Daremot péyg livskvalitetsstudi
procent bodde ensamma och mindre an behandlingsbrm er i Gotebag, och detifins ocksa inter
10 procent bodde i nagon formlkeom- Hemrespiratorbehandling, foretranationella data som bekréaftar att- be
munal institution. Btienter som lang desvis med non-irasi teknik, ar idag handlingen ar i hog grad meningsfylid,
tidsvardas pa sjukhus inkluderas inte &én etablerad behandlingsform [4, siate bara for att forlaralivet utan ock
registret. Flertalet patiente41 procent, aven referenser i 3]. Indikationerna tosa for att 6ka liskvaliteten och minska
ar sjukpensionareAlderspensionérer raxdeformitet och postpolio ar heltsjukvirdslonsumtionen [11].
na uppgick till 37 procent, och 22 pro okontroversiella, liksom langsamt pro
cent yrlesarbetade eller studerade. gressva neuromuskulara sjukdomar Okande behw

Duchennes musldystrof ar idag en Eftersom modern hemrespiratorbe

De flesta awvander respiratorn  sjalvklar indikation i mang lander (se handling inte har s& maagir pa nack

endast pa natten nedan). en har den &nnu int®@kmitini ett jam

Andelen ya patienter 1998 med Daremot kan andra behandlingsviktstillstand; vi noterar darfér ca 10
samtidig oxygenbehandling i eller utanindikationer exempelvis ALS och kro procents arlig 6kning. Mortaliteten i
for respiratorn uppgick till 28 procent,niskt obstrukt¥ lungsjukdom (KOL), vart material ar lag, mindre &n 10 pro
vilket ar en okning fran 21 procent abetraktas som datroversiella. | vissa cent per 3roch detifins utlandska ma
1996 och 24 procent ar 1997olym- rapporter fran USA kan maé fntryck  terial med &annu lagre mortalitet [11],

et att hemrespiratorbehandling skullehuru detta material bara innehaller 10
L ) vara etablerad praxis vid ALS [5], merprocent patienter med progressimus
Z;bggh'gnﬁl'iﬂggs?;ﬁnggfgigkggggﬁ{e?e;j“mt detta ar sannolikt geogiskt myclet kelsjukdomar Vi kan bara spekulera

startat behandling elektivt. ojamnt fordelat. over hur framtiden &mmer att se ut; det
Langtidsresultaten vid ®L &r inte finns inga internationella data som ger
Klinisk bild Procent  sarskilt uppmuntrande, bland annat been séker upphttning om hur stort det
bagssmnighet 63 roende pé’l_att dessa patienteigielebe  »sanna» behet ar
Déﬁ’ 2 da gblod aser o1 handlats via traéostoma och att respi ) EQ viss fnge_rwsn.l.ng kan man dock
b Sgné golodd 0 ratorbehandlingen initierats i sambanéa fran Frankrile, dar hemrespirator
AynZer o8 med en intensivardsepisod [6]. ﬁ’sga behandling ar etablerad sedan decen
ngnsvéri heter 3 nare ar har det emellertid fraovmit nier. Den nationella foredmsten upp
Huvudvérkg 2 en del data som kan tala for att degre  gick 1996 till ca 14 per 10000 inve-
Daliga nattblodgaser 20 tuellt kan fnnas en subgrupp®L-pa nare och fortsatter att Okan{FI’IC Le
Adem 17 tienter som skulle kunna haytte &  ger, pers medd, 1998]. Fran Island rap
Hostinsufficiens 1 nattlig non-ivasv rgsplre}torbehand porteras ca 20 patienter per 10D
DAl o o ling [7-10]. Data fran rgistret talar [Thorarinn Gislason, pers medd, 1999].
gt allmantillstand 6

dock inte for ndgon 6kningvaantalet Danmark, som for nagra ar sedan I¢
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Figur 4. Fyra landsting, Norrbotten,
Goteborg, Vasterbotten, och Orebro
har markant storre hemresplrator-
forskrivning &n resten av landet. Som
synes ar det inte en enkel dominans
for storstadsomradena.

klart lagre an Serige, ar pa godag att
hinna ifatt den senska genomsnittsfér
skrivningen.

sammanslagnlng/aandstlng till rgio-  stort sett all behandling viddwcentra,
ner sdsom stra Gotalanddmmer att ett i Arhus och ett i Kpenhamn, som
i framtiden forsara detaljerade jamfo vardera betjanar cirkadvoch en halv
relser & den typ vi har presenterar!  miljon invanare. | Serige fnns sam
manlagt 46 enheter som rapporterar pa
Soémnapné den diagnos tienter till registret. De »sju stora» (GO
dar det skiljer sig mest tebog, Danderyd, Boden, Huddinge,
Den enskilda diagnosgrupp somiund, Umed och Orebro) &ter ha
skiljer mest mellan landstingen &tredjedelar & de senska hemrespira
sémnapnésyndrom.  Normalbehandorpatienterna. Deuwliga 39 enheterna
lingen a svart somnapnésyndrom ardelar pa ca 250 patientérSverige har
nas-CRP; till registret anmaéls endastalltsa narhetsprincipen och landstings
de sw@raste somnapnépatienterna, dgransernaagt tyngre an utbyggnaden
som behter respirator for @&rrektion av nationella eller rgionala lompe
av sin respiratoriska insfifiens. Det tenscentra. Det nationella samarbetet
saknas sékra jaAmforelsedata for antalbar dock resulterat i det har beskia
patienter med nas-@P i olika lands registret och i ett nationellt&rdpre
ting. Vi vet alltsé inte med sékhet om gramarbete. Ett tankbart néstagst'er
de hogre forskviningstalen i Norrbet det nationella samarbetet ar en studie
ten, Gotebcg, Vasterbotten och Orebrodver hemrespiratorbehandling  vid
beror pa att man i dessa landsting genOL, déar registret samt &rt homogena
rellt upptéacler och behandlar fler sjukvardssystem ger oss béattre méjlig
sémnapnoikr. heter till stora kliniska studier &n méang
Ragistret medger en analys ling  andra lander
funktions- och blodgsdata for de
sdmnapnépatienter sorattf hemrespi Okontroversiell
rator. Det fnns ingen som helst tendens behandlingsbrm i utveckling
till skillnad mellan lungfunktionsirden Vi konkluderar att hemrespiratorbe
eller blodgsdata hos dessa patienterhiandling ar en mestadelsarkroversi
hogforskriningslandstingen  jamfort ell behandlingsform som fodfande
med de driga landstingen. Man kanokar eftersom yrekryteringen @ patk
alltsa tillbakaisa typotesen att skillna enter ar storre an mortaliteten i gruppen.
derna skulle bero pa alltfor liberala-beDe anmarkningsirt stora skillnaderna
handlingskriterier i hogférskrnings mellan landstingen beror enlighvme
landstingen, atminstone for denna-dianing pa att man i hogforskmings
gnosgrupp. Br de d&riga diagnosgrup landstingen lyckas idenitifra fler pati
perna ar materialet annu sa lange sa litehter med ett reellt medicinskt hjalpbe
att vi inte analyserat dem pa samma séaktov. Ett liknande monster forelag nar
hemsygasbehandlingar relatvt nyin-
Duchennes muskldystrofi troducerad i landet. De skillnader som
underrepresenterad i Serige forelag initialt har till storsta delen redu
Vara tekniska data med dominawms acerats genom att antalet hengmspati
non-invasv nattlig behandling ater enter kat mest i de omraden som fran
spalar internationell praxis, liksom bérjan hade lagst forskming. En
aven den bimodala aldersfordelningerutjamning a skillnaderna i hemrespira
Den enda diagnosgrupp som f@iédr torbehandling @mmer pa samma sétt
vara underrepresenterad isige jam  att krdva att lagforskkiningslandsting
fort med e&empelvis @ra nordiska en hojer sinainsatser for dessa patienter

grannlander ar Duchennes meklys
trofi. Danmark, med en befolkning pa

Underbehandling
cirka fem miljoner indnare, har dub

i lagforskrivningslandstingen

Vi finner anmarkningsirda skillna
der i hemrespiratorbehandling mellamusleldystrof i hemrespiratorbehard
de senska sjuks&irdshuvudmannen.iV ling. Detta kan bero pa den aktioiga-
tror inte att detta ar ett slumpfel; de fyranisationen Musklsvmdsfonden Det
»topplandstingen» hardat i topp med tycks \ara s att danska patienter med’
ett stort @p till vriga landsting under Duchennes mushdystrof accepterat
hemrespiratorigistrets hela undersék trakeostomi och respirator som en »na
ningsperiod. Mot bakgrundranterna turlig» fas i sin sjukdomsprogress,-un
tionella data ter sig forskmingen i gefar som nar dev@mar fran att ara

dessa »topplandsting» inte orimliggangare till att bli rullstolsbirna [Erik 4.

hog; snarare &r det forskningen i Jacobsen och Ole Nggasard, pers
»bottenlandstingen» som borde leda tithedd, 1999]. 5
eftertanle. Som kuriosum kan namnas
att det inns ett statistiskt signkant
samband mellan det reledi antalet
lungspecialister och omaftningen &

Decentraliserad oganisation
med nationellt Vrdpr ogram
Organisationen\ahemrespiratorbe

hemrespiratorbehandling i de olikehandling i Danmark skiljer sig markant6.

landstingen. Ett annat kuriosum ar afran den i Serige. | Danmark bedrs i
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belt s& mang patienter med Duchennesi.
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Summary

Home mechanical ventilation in Sweden.
Established treatment but remarkable
regional differences in prevalence

Bengt Midgren, Ulla Schedin, Jan Olofson
Lakartidningen 2000; 97: 5483-90.

The Swedish prevalence of home mechan
cal ventilation is 8.2 per 100.000 with 10 % an
nual increase. There is a large span (20 vs 2 p
100.000) between »top level» and »low level
counties, in spite of Sweden’s homogeneouy
publicly financed system for provision of health
care. The largest prevalence difference wg
found in patients with obstructive sleep apnoe|
syndrome (Pickwickian type), but their blood
gas and lung function data were identical in top
level vs low-level counties. These data refut
the hypothesis of overprescription in top-leve
counties. We conclude that the most probab
explanation is underrecognition of patients i
low-level counties.
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m TILLVAXTFAKTORER

Alla kroppens celler reagerar pa olika signalimnen i omgivningen. De
kallas tillvaxtfaktorer. 12 artiklar speglar forskning och tillimpning.
56 sidor. 90 kr.

m MISSODEN, MISSTAG, MISSBRUK

Hur 16ser man konflikter vid missdden i varden? 21 artiklar om pro-
blemlédkare, ldkarproblem, ansvarsfragor och patientforsakringen.
80 sidor. 75 kr.

m VALD OCH AGGRESSIVITET

Véldet moter lakare pa skilda nivéer inom varden. Det kan ocksa drab-
ba dem sjdlva. 26 artiklar ger ett brett perspektiv pa vald och aggressi-
vitet. 84 sidor. 95 kr.

m ENLIGT MIN ERFARENHET

32 korta, praktiskt inriktade artiklar med anknytning till vrdens var-
dag. Diagnostik, terapi, exempel pa prevention och ledningsfragor.
48 sidor. 55 kr.

m LUNGCANCER

Kunskaperna om lungcancerns biologi har 6kat vésentligt pa senare ar,
vilket innebédr nya mojligheter f6r bade prevention och behandling.
Kombinationen av flera terapeutiska principer innebar bot, eller lind-
ring, for fler patienter. Sex artiklar ger 6verblick 6ver méjligheter och be-
gransningar med dagens terapimetoder.

36 sidor. 60 kr.

Harmed bestills

ex Tillvaxtfaktorer ex Missoden, misstag, missbruk

ex Vald och aggressivitet ex Lungcancer

ex Enligt min erfarenhet

Insdndes till Lakartidningen, Box 5603, 114 86 Stockholm. Telefax 08 -20 76 19
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