Bilaga 7 — Uppfo6ljning av vardforlopp
lungfibros

Vardforloppets mal och atgarder foljs upp genom resultat- och processmatt vilket skapar
forutsattningar for ett kontinuerligt forbattringsarbete. Befintliga kallor for uppfoljning ska
anvandas i den man det gar men malsattningen pa langre sikt ar att oavsett vilken kalla som
anvands for uppfoljning sa ska strukturerad varddokumentation utgora grunden. Det innebar
ocksa att uppfoljning av vardférloppen, i sa stor utstrackning som ar mojligt, ska baseras pa
information som &r relevant for varden av patienten.

| ndsta avsnitt sammanfattas vardforloppets nuvarande datatillgdng och
uppfoljningsmojligheter. For att forverkliga uppfoljningen av vardforloppet kommer ytterligare
arbete kravas, saval nationellt ggmensamt som regionalt och lokalt.

7.1 Tillgang till data och uppfoéljningsmojligheter

Data for uppfoljning finns i nulaget tillganglig genom det nationella kvalitetsregistret
Lungfibrosregistret, dock enbart for patienter med lungfibros i form av idiopatisk lungfibros (IPF).
De indikatorer for uppfoljning som anges i punkt 2.2 beror forutom IPF aven progressive
pulmonary fibrosis (PPF). Lungfibrosregistret kommer dock under tredje kvartalet 2024 att byta
plattform, bland annat for att underlatta att na 6kad tackningsgrad med malet att na 95

procent.

Nar styrgruppen for lungfibrosregistret beslutade att byta plattform, togs aven ett
inriktningsbeslut att inkludera all lungfibros i registret och inte enbart IPF. Enligt
verksamhetsplanen for lungfibrosregistret ar utokningen av patientgrupp planerad till ar 2025,
med start andra eller tredje kvartalet. Lungfibros kommer da att vara inklusionskriteriet for att
vara med i registret oavsett kand eller okand bakomliggande sjukdom. Variabler i registret
kommer att mojliggora att distinktera exempelvis vilka patienter som har diagnos IPF och PPF,
vidare anvander lungfibrosregistret sedan ar 2024 liknande indikatorer som ar beskrivna i
vardforloppet. Lungfibrosregistret kommer med den nya tekniska losningen att ha mojlighet att
forse varden i siffror (VIS) med data for att mojliggora uppfoljning av vardforloppets indikatorer.

7.2 Indikatorer for uppféljning
Vardférloppets indikatorer visas i tabell 1 och 2. For detaljerad information om hur indikatorerna
berdknas hanvisas till webbplatsen kvalitetsindikatorkatalog.se dar kompletta specifikationer

publiceras i takt med att de 4r genomarbetade. Dar beskrivs och motiveras ocksa de valda
indikatorerna. For att sdkerstélla att de for vardforloppet viktigaste indikatorerna blir féremal for
uppféljning forst, har dessa i tabellen nedan tilldelats prioritet “"Hog”.

Indikatorerna redovisas kdnsuppdelat och totalt, och for bade region- och enhetsniva nar det ar
moijligt och relevant.


https://kvalitetsindikatorkatalog.se/%22%20/l%20%22/

Tabell 1. Resultatmatt
Indikator Prioritet

Andel patienter med IPF eller PPF med stabil eller 6kad HRQL matt med |Hog
Kings korta frageformular for lungfibros (K-BILD) under 6 manader (andel

utan minskning av totalpoadng >5)

Andel patienter med IPF eller PPF med bibehallen eller 6kad (=30 meter)
gangstracka vid 6 minuters gangtest under 6 manader

Tabell 2. Processmatt
Indikator Prioritet

Andel patienter som vid vardkontakt far diagnosen IPF eller PPF f6r forsta Hog
gangen och samtidigt far undersokningarna, 6 minuters gangtest,
lungfunktion och sjukdomsspecifik HRQL

Genomsnittligt antal dagar till férsamrad (minskad totalpodng =5) HRQL, Hog
maétt med K-BILD berdknat fran datum fér diagnos for patienter med IPF

eller PPF

Genomsnittligt antal dagar fran senaste utférda HRCT till diagnos for
patienter med IPF eller PPF

Genomsnittligt antal dagar till férsamrad gangstracka (minskad =30
meter) vid 6 minuters gangtest beraknat fran datum for for patienter
med IPF eller PPF

Andel patienter med diagnosen IPF eller PPF som fatt patientutbildning
inom 12 manader fran diagnos

Andel patienter med diagnosen IPF eller PPF som fatt en vardplan inom 3
manader fran diagnos



