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Sammendrag

Lungefibrose er en samlebetegnelse pd en gruppe sjeldne, kroniske lungesykdommer der
lungevev gradvis erstattes av bindevev (fibrose). Pasientene mgter ofte et langt og komplisert
forlgp fra fgrste symptomer til diagnose og videre oppfalging i helsetjenesten. Kartlegginger
fra andre land viser at bade diagnostisering og behandlingstilbud kan variere betydelig.
Denne kartleggingen har som formdl @ gi et oppdatert kunnskapsgrunnlag om pasientforlgp
og tjenestetilbud for personer med lungefibrose i Norge, samt & undersgke geografiske

forskjeller i tilbud og behandlingspraksis.

Pasienter med lungefibrose opplever ofte langvarig tgrrhoste og tungpustethet, symptomer
som er uspesifikke og kan skyldes flere tilstander. Dette bidrar til at det for mange tar tid for
de oppsgker helsehjelp, ofte fordi symptomene tolkes som uttrykk for mer vanlige og mindre
alvorlige tilstander. Ogsa etter forste kontakt med helsetjenesten kan det ta lang tid for
pasienten henvises videre til spesialisthelsetjenesten for videre utredning. Dette md blant
annet ses i sammenheng med at fastleger arbeider med et bredt spekter av problemstillinger,
og at utredningen ofte skjer trinnvis med fokus pd & utelukke vanligere diagnoser for sjeldne

tilstander som lungefibrose vurderes.

Diagnosen lungefibrose stilles ofte etter en lengre utredningsprosess som starter hos fastlege
far videre utredning i spesialisthelsetjenesten, hvor blant annet hgyopplaselig CT og
lungefunksjonstester inngdr. | mer komplekse tilfeller eller der det foreligger stor usikkerhet
rundt diagnosen vurderes pasienten i multidisiplinaere teammgter, og i seerlig krevende saker

involveres Rikshospitalet for en ytterligere vurdering.

Tilbakemeldingene fra vdare informanter er at kompetansen om lungefibrose i Norge er
gkende, seerlig ved flere av de starre sykehusene. Rikshospitalet har over tid hatt en sentral
rolle som ledende fagmilj@ for lungefibrose i Norge, blant annet for avansert diagnostikk og
lungetransplantasjon. | tillegg har det de senere drene veert en oppbygging av kompetanse
ved flere universitetssykehus og stagrre sykehus som i dag i stor grad ivaretar diagnostikk og
behandling i sine regioner. Denne utviklingen har bidratt til gkt faglig oppmerksomhet, mer

strukturert praksis og styrket tverrfaglig samarbeid.

Denne kartlegging tyder p& at det fortsatt er variasjon i kompetanse og erfaring med &
diagnostiere og behandle sykdommen, seerlig ved mindre sykehus og i primaerhelsetjenesten.
Denne variasjonen fremstar i stor grad som usystematisk og ofte knyttet til enkeltpersoner
med seerlig interesse eller erfaring med sykdommen. Samtidig kan sma fagmiljiger veere
sdrbare for endring, som utskifting av ngkkelpersonell eller lavt pasientvolum, noe som kan
pavirke kontinuitet og kvalitet i tilbudet. Dette bidrar til at pasientforlgp og tilgang pd
kompetanse varierer avhengig av hvor i landet pasienten bor.

Etter diagnose er stilt folges pasientene hovedsakelig opp i spesialisthelsetjenesten, med
behandling rettet mot @ bremse sykdomsutviklingen og lindre symptomer. Vdre informanter
peker pd at oppfalgingen i stor grad er standardisert, blant annet gjennom faste

oppfalgingspunkter og nasjonale kriterier for antifibrotisk behandling. Likevel er det
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ngdvendig at oppfaglgingen tilpasses den enkelte pasients behov og sykdomsutvikling. Denne
kartleggingen viser at det er variasjon i tilgjengeligheten til flere sentrale stattetilbud, noe

som gj@r at oppfaglgingen etter at diagnosen er stilt kan variere.

En tydelig forskjell i tjenestetilbudet er tilgang til fibrosesykepleiere, som ved enkelte sykehus
bidrar til tettere oppfalging, bedre informasjon og gkt tilgjengelighet for pasienter og
pargrende. Tilsvarende er det geografiske forskjeller i tilgang til rehabiliteringstilbud med
spesialisert kompetanse, hvor kapasitet og regionale avtaler kan pdvirke hvilke pasienter som
far tilbud. Ogsd ndr det gjelder hjemmebasert oppfalging og ambulerende tjenester, tyder var
kartlegging pd at tilbudet varierer mellom regioner, og at slike tjenester kun i begrenset grad
er systematisk etablert. Videre er det variasjon i organiseringen av palliative tjenester, noe

som kan pdadvirke tilgjengeligheten for pasienter med lungefibrose.

Vi far ogsd tilbakemeldinger om utfordringer knyttet til informasjon til pasienter og
pargrende, og deres forstdelse av sykdommen. Informanter fremhever at pasientene ikke
alltid opplever @ fd tilstrekkelig informasjon om sykdommen, behandlingsmuligheter og
prognose, blant annet pd grunn av begrenset tid i konsultasjoner. Dette kan fare til usikkerhet
og misforstdelser. Tilbudet om fibrosesykepleier, rehabilitering og pasientforeningen fremstar

som viktige supplementer for G styrke kunnskapen og legge til rette for mestring.

Samlet sett viser denne kartleggingen en positiv utvikling med gkt kompetanse og strukturert
oppfelging ved flere av de store sykehusene pd tvers av landet. Funnene indikerer ogsd et
potensial for G styrke et mer likeverdig og forutsigbart tilbud til pasienter med lungefibrose,
blant annet giennom mer systematiske rammer for organisering av oppfglgingen og bedre
tilgang til spesialisert kompetanse og stgttetjenester. Det er behov for mer kunnskap om
pasientforlgpet i primaerhelsetjenesten, samhandling mellom tjenestenivder og en nasjonal
oversikt over pasientgruppen. Informasjon om disse forholdene er viktig i arbeidet med &

videreutvikle tjenestetilbudet til denne pasientgruppen.

Figur 1-1: Overordnet pasientforlgp for pasienter med lungefibrose i Norge
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Note: Figuren viser sentrale elementer i pasientforlgpets faser, men er ikke uttsmmende.



1. Lungefibrose

Pasienter med lungefibrose kan ha et
langt og komplekst forlgp fra farste
symptomer til de far riktig diagnose, og til
de far den oppfglgingen i helsetjenesten de
har behov for. Erfaringer fra andre land er
at bdde diagnostikk og oppfalging av
pasientgruppen variere betydelig.
Formdlet med denne kartleggingen er &
bidra med et oppdatert og helhetlig
kunnskapsgrunnlag om pasientforl@p og
tjenestetilbud for personer med

lungefibrose i Norge.

Lungefibrose er en samlebetegnelse pa en gruppe
sjeldne, kroniske lungesykdommer der lungevev
gradvis erstattes av bindevev (fibrose). Dette gjgr
lungene stivere og det blir vanskeligere a puste (1).
Per i dag finnes det ingen kurativ behandling annet
enn lungetransplantasjon. Lungetransplantasjon er
imidlertid en sveert omfattende og inngripende
operasjon som regnes som livreddende behandling,
og vil derfor ikke veere aktuelt for alle pasienter (2).
Tidlig diagnostisering av sykdommen er derfor
viktig for & kunne igangsette behandling og andre
tiltak som kan redusere symptomer, bedre
livskvaliteten til pasienten og bremse reduksjonen
av lungefunksjonen.

1.1 Neermere om lungefibrose

Lungefibrose er som nevnt ikke en enkelt sykdom,
men heller en samlebetegnelse for flere forskjellige
sykdommer som har ulike arsaker, behandlinger og
prognoser. Hos en person med lungefibrose vil
lungevevet gradvis erstattes av bindevev og dette
bindevevet kalles fibrose (1). Denne omdanningen
av vev kan gjgre lungene stive og fgrer til redusert
opptak av oksygen til blodet (3). Sykdommen kan
ikke kureres, men behandling kan bidra til a
bremse sykdomsutviklingen og lindre symptomene

(M.

111 Arsak, symptomer og prognose

Lungefibrose deles inn i to hovedformer, avhengig
av om arsaken til sykdomsutviklingen er kjent eller
ukjent. Den ene hovedformen for lungefibrose
kommer av en kronisk betennelsestilstand som kan
skyldes flere ulike underliggende arsaker, mens den
andre formen har ingen kjent underliggende arsak
og kalles idiopatisk lungefibrose (3).

Eksempler pa underliggende arsaker til utvikling av
lungefibrose inkluderer sigarettrgyking, arbeid i
yrker hvor man har blitt utsatt for innanding av mye
stgv, bruk av legemidler som kan gi lungefibrose
som bivirkning, samt stralebehandling i forbindelse
med kreftbehandling. | tillegg kan bindevevs-
sykdommer og andre kroniske sykdommer, som
enkelte tarmsykdommer, gi gkt risiko for a utvikle
lungefibrose (4).

Figur 1-1: Symptomer pa lungefibrose
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Economics.

Vanlige symptomer pa lungefibrose er tung pust,
tgrrhoste, tretthet, vekttap og at man blir mer syk
av vanlige infeksjoner (Figur 1-1). Pa et tidlig stadium
av lungefibrose kan pasienten fungere tilnaermet
normalt eller helt som normalt. Etter hvert som
sykdommen utvikler seg, kan en fa problemer ved
fysisk aktivitet pd grunn av tung pust. | et sent
stadium av sykdommen kan ogsa dagligdagse
aktiviteter, som a kle pa seg selv, bli krevende a
gjennomfgre (3).

Lungefibrose er en kronisk sykdom, og
sykdomsutviklingen avhenger av type lungefibrose.
Dette kan gjgre det vanskelig a forutsi hvordan
sykdommen vil utvikle seg hos den enkelte. Noen
former for lungefibrose kan holde seg stabile uten
behandling, mens andre utvikler seg gradvis over
tid. Enkelte typer kan ogsa utvikle seg raskt og
aggressivt, der sykdommen forverres betydelig over
noen uker eller maneder (3).

Ifglge The Internation Society for Heart and Lung
Transplantation har personer med idiopatisk
lungefibrose forventet levetid pa tre til fem ar etter
at de har fatt diagnosen hvis de ikke mottar
behandling mot sykdommen (5).
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En studie som sa pa prognosen til personer med
andre typer lungefibrose enn idiopatisk
lungefibrose fant at median levetid fra datoen hvor
det ble stadfestet progresjon i sykdommen var 3,7
ar. Denne studien fant ogsa at det er variasjon i
median overlevelse mellom kjgnn, alder og type
lungefibrose. Denne studien analyserte data fra
Frankrike, sd overfgrbarheten til Norge er usikker
(6). En liten andel av pasientene i studien gikk pa
behandling mot lungefibrose, men det ble ikke
undersgkt hvordan bruk av medikamenter pavirket
median overlevelse.

1.1.2 Forekomst

Det finnes per i dag ingen sikre og ngyaktige tall pa
forekomsten av lungefibrose i Norge. En norsk
studie publisert i 2003 undersgkte forekomsten av
idiopatisk lungefibrose i en del av den norske
befolkningen over en 15-arsperiode fra 1985 til 1999,
og fant en gjennomsnittlig arlig insidens (nye
tilfeller) pa 4,3 per 100 000 personer, med stabile tall
gjennom hele perioden (7). Studien rapporterte
0gsa en prevalens (antall i live med sykdommen) pa
19,7 per 100 000 i 1991 og 23,9 per 100 000 i 1998.
Videre gkte forekomsten med gkende alder, men
det ble ikke funnet noen signifikant forskjell i
forekomst mellom menn og kvinner (7). Ettersom
studien bygger pa data som na er flere tiar gamle,
er det imidlertid betydelig usikkerhet knyttet til
hvor godt disse estimatene gjenspeiler dagens
forekomst i Norge.

Resultater fra internasjonale studier rapporterer
ulike estimater for forekomsten av lungefibrose. En
systematisk gjennomgang av epidemiologiske
studier fant at prevalensen varierer fra 0,5 til 27,9
per 100 000 personer, mens insidensen varierer fra
0,22 til 8,8 per 100 000 personer (8).

For forekomsten av lungefibrose med kjent arsak
finnes det etter hva vi forstar i dag f& gode norske
estimater. En systematisk litteraturgjennomgang
fant at prevalensen av ikke-idiopatisk progressiv
fibrotisk interstitiell lungesykdom i Europa var 30,2
per 100 000 personer, mens insidens var 6,7 per 100
000 personer (9). En fransk studie fant at
forekomsten av ikke-idiopatisk lungefibrose var
opptil 19,4 per 100 000 personer, samt en insidens
pa 4-4,7 per 100 000 personer (10). Resultatene fra
disse studiene er imidlertid basert pa data fra andre
land, og overfgrbarheten til norske forhold bgr
tolkes med varsomhet.

1.2 Variasjon i diagnostisering
og oppfalging

Pasientforlgpet for pasienter med lungefibrose
preges ofte av lange og komplekse utredningslgp.

En kartlegging av veier til lungefibrose blant
pasienter med autoimmun giktsykdom i Danmark,
finner at det varierende symptombildet tidlig i
forlgpet er en arsak til at det kan ta langt tid fra
f@rste symptomer til diagnosestillelse.
Kartleggingen fra Danmark peker ogsa pa
manglende kunnskap blant helsepersonell som en
utfordring i diagnostiseringen (11).

Etter at diagnosen er fastsatt har pasienten behov
for behandling. En kartlegging av tjenestetilbudet
til pasienter med lungefibrose uten kjent arsak
(idiopatisk) i 17 land i EU, viser forskjeller i
tjenestetilbudet bade mellom og innad i de enkelte
landene (12). | Finland er det for eksempel
variasjoner i det palliative tilbudet mellom
universitetssykehusene, mens i Danmark er det stor
forskjell i tilgang pa rehabiliteringsprogrammer da
dette organiseres pa regionsniva (12).

1.3 Behov for oppdatert
kunnskapsgrunnlag i Norge

Kartlegginger i andre land viser at veien til diagnose
kan veere lang, og at tjenestetilbudet kan variere.
Etter hva vi kjenner til, finnes det i dag ingen
oppdaterte kartlegginger av pasientforlgp og
tjenestetilbudet for pasienter med lungefibrose i
Norge. Kunnskap om hvordan pasientforlgp og
tjenestetilbud varierer er viktig, blant annet fordi
det er et helsepolitisk mal a sikre likeverdig tilgang
til helsetjenester i hele landet, slik det blant annet
fremgar av prioriteringsmeldingen (13). Formalet
med denne rapporten er derfor a gi et oppdatert
kunnskapsgrunnlag som kan bidra til & belyse
eventuell variasjon i pasientforlgp og
tjenestetilbudet for pasienter med lungefibrose i
Norge.

1.4 Metode og datakilder

Kartleggingen bygger primaert pa kvalitative,
semistrukturerte dybdeintervjuer med
helsepersonell og andre relevante aktgrer. Temaene
i intervjuene omfattet hele pasientforlgpet, samt
klinisk praksis og organisering av tjenestetilbudet
for pasienter med lungefibrose i Norge.
Informantene inkluderer lungespesialister,
lungesykepleiere, helsepersonell pa
rehabiliteringsinstitusjoner og
pasientorganisasjonene (Figur 1-2). Det ble sendt
henvendelser til representanter for helseforetakene
i alle helseregioner, inkludert alle
universitetssykehusene. Flere av disse har enten
ikke blitt besvart eller det ble gitt tilbakemelding
om at man ikke hadde anledning til & delta.
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Informasjonen fra intervjuene er supplert med
eksisterende litteratur og tilgjengelig statistikk der
dette finnes. Lungefibrose er en sjelden sykdom
med flere undervarianter, noe som innebaerer at
det finnes begrenset med tallmateriale, saerlig fra
Norge.

Sammensetningen av informanter har bidratt til
bredde i erfaringer og perspektiver, men utvalget
omfatter ikke alle sykehus eller fagmiljger.
Resultatene bgr derfor tolkes som et representativt,
men ikke uttammende, bilde av situasjonen pa
kartleggingstidspunktet. | rapporten vil det som
hovedregel ikke presiseres hvilken informant-
gruppe som har gitt innspillene, med mindre det er
relevant for tolkningen av funnene. Fremstillingen
av funnen bygger pa var samlede forstaelse og
tolkning av tilbakemeldingene fra informantene.
Oslo Economics er alene ansvarlig for innholdet i
rapporten. Oppdraget ble gjennomfgrt i perioden
oktober 2025 — mai 2026.

Kartleggingen er finansiert av Boehringer
Ingelheim.

Figur 1-2: Informantoversikt
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2. Pasientforlgp og behandlingspraksis i Norge

Lungefibrose utvikler seg ofte gradvis, og
veien frem til pasienten far diagnosen kan
derfor veere lang og sammensatt.
Diagnostisering av lungefibrose innebazerer
vanligvis flere trinn, fra vurdering hos
fastlege til utredning i spesialist-
helsetjenesten med bildediagnostikk,
lungefunksjonsmadlinger og eventuelt
tverrfaglige vurderinger. Etter at
diagnosen er stilt, omfatter oppfalgingen
monitorering av sykdomsutvikling,
behandling og ulike tiltak for
symptomlindring, der identifisering av
progressiv fibrose er saerlig viktig som tegn

pad et mer alvorlig sykdomsforlap.

2.1 Fra fgrste symptomer til
henvisning

En pasient kan ha flere ulike veier til en
lungefibrosediagnose (Figur 2-1). Fgrste steg mot en
diagnose er at pasienten far merkbare symptomer.
Vanlige symptomer pa lungefibrose er som nevnt

symptomene er uspesifikke og oppstar ofte ogsa
ved andre, mer vanlige, tilstander. Det kan derfor ta
tid fra pasientene opplever symptomer til de velger
a oppsoke helsehjelp.

Ved time hos fastlegen er det fgrst flere andre
diagnoser som ma utelukkes, ettersom
symptomene kan ligne andre og mer vanlige
tilstander. Fastlegen vil derfor ofte f@grst vurdere og
utrede andre tilstander som kan forklare
symptomene. Vare informanter peker szerlig pa
ulike former for allergier, astma, kols og
hjertesykdom som sykdommer fastlegen fgrst
mistenker. Fastlegen kan fa mistanke om
lungefibrose ved 3 lytte med stetoskop til lungene.
Lungefibrose kjennetegnes av krepitasjoner
(knatrelyder) fra lungene ved innpust. Fastlegen
kan ogsa gjennomfgre spirometri som avdekker
redusert lungefunksjon (14). Redusert
lungefunksjon kan imidlertid ogsa skyldes andre
tilstander.

Dersom funn eller symptombilde gir grunn til
videre mistanke, vil pasienten henvises til videre
utredning hos en privatpraktiserende lungelege
(avtalespesialist) eller et sykehus. Selv om enkelte
pasienter fgrst vurderes hos avtalespesialist, er
inntrykket fra intervjuene i denne kartleggingen at
pasienter i stor grad henvises direkte fra fastlege til

langvarig tgrrhoste og tungpusthet (3). Disse sykehus. Hos avtalespesialisten undersgkes

Figur 2-1: Veier til en lungefibrosediagnose

‘ Avtalespesialist

Pasient far

symptomer >

Fastlege

Lokalsykehus <«

Universitets
sykehus

Pasient blir diagnostisert

—» Henvisning
--9 MDT-mgte

Illustrasjon: Oslo Economics. Note: Multidispilinaert Team mgte (MDT-mgte). For enkelte pasienter vil universitetssykehus vaere pasientens
lokalsykehus. Da vil diaghosestillelsen skje pa lokalsykehuset, med eventuelle MDT-mgter med Rikshospitalet.
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symptomene naermere for & avklare mulige arsaker.
Videre utredning og behandling vil imidlertid ofte
kreve henvisning til sykehus, hvor mer avanserte
undersgkelser kan gjennomfgres. Ved henvisning til
sykehus inngar pasienten i et utredningsforlgp.
Informanter oppgir at tilgjengeligheten pa
spesialister kan pavirke om fastlegen velger a
henvise pasienten direkte til sykehus eller fgrst via
en avtalespesialist (15).

Fastlegen kan ogsa henvise pasienten til radiologisk
avdeling for bildediagnostikk, for eksempel CT av
lungene. Bildene vurderes av radiolog og
resultatene sendes tilbake til fastlegen. Dersom
undersgkelsen viser funn som gir mistanke om
lungefibrose eller annen alvorlig lungesykdom, vil
pasienten deretter henvises til videre utredning i
spesialisthelsetjenesten.

2.2 Utredning og diagnostikk

2.2.1 Sykehistorie og undersgkelser

Ved henvisning til sykehus gjennomgas pasientens
sykehistorie og det gjennomfgres en rekke
undersgkelser for & kunne stille riktig diagnose og
kartlegge eventuelle underliggende arsaker til
sykdommen (1). Lungespesialisten vurderer blant
annet pasientens familiehistorie, yrkes- og
miljgeksponering, medikamentbruk og om
pasienten allerede har en pavist bindevevs- eller
autoimmun sykdom (16).

Et sentralt verktgy i diagnostiseringen av
lungefibrose er hgyopplgselig CT (HRCT). Ved flere
former for lungefibrose, saerlig idiopatisk
lungefibrose, kan det observeres et karakteristisk
UIP-mgnster (Usual Interstitial Pneumonia) i
lungene. Mgnsteret kjennetegnes blant annet av
arrvev, «bikakestruktur» og eventuelt traksjons-
bronkiektasier (16). HRCT kan i tillegg vise andre
radiologiske mgnstre (non-UIP), som ogsa kan veere
forenlig med en lungefibrosediagnose. HRCT vil
derfor i mange tilfeller vaere et sentralt grunnlag for
a stille diagnosen.. Det er ogsa mulig & gjennomfgre
rgntgen av brystkassen (rgntgen thorax), men HRCT
gir mer detaljerte og presise bilder av lungevevet.

I tillegg til HRCT undersgkes pasientens
lungefunksjon ved hjelp av spirometri og maling av
diffusjonskapasitet (DLCO). Spirometri innebaerer at
pasienten blaser inn i et apparat som maler
lungevolum og luftstrgmshastighet (17). Maling av
DLCO gir et mal pa lungenes evne til a overfgre
oksygen til blodet, og under undersgkelsen tgmmer
pasienten lungene helt for luft fgr de fylles med en
testgass f@r pasienten holder pusten i rundt ti
sekunder fgr luften pustes ut igjen (17). Det kan
ogsa gjennomfgres en gangtest for a vurdere

pasientens funksjonsniva, der man maler hvor langt
pasienten klarer & ga pa flatt underlag i lgpet av
seks minutter (18).

Lungefibrose kan ikke pavises direkte gjennom
blodprgver, men det tas ofte et panel av blodprgver
for & kartlegge risikofaktorer, identifisere mulige
underliggende arsaker og vurdere pasientenes
generelle helsetilstand (1). | tillegg kan det tas en
arteriell blodgassprgve. En slik prgve kan innga i
vurderingen av lungefunksjonen, fordi den maler
nivaet og balansen mellom oksygen og kulldioksid i
blodet (19).

Andre aktuelle undersgkelser er bronkoskopi og
eventuelt vevsprgve fra lungene (3). Bronkoskopi
benyttes for & undersgke luftveien fra innsiden og
for a ta prgver til mikrobiologiske analyser. Det kan
ogsa vaere ngdvendig a ta en lungebiopsi som et
ledd i diagnostiseringen, for eksempel hvis HRCT-
bildene ikke viser et tydelig radiologiske mgnster
Biopsi av lungene kan tas pa flere ulike mater, blant
annet transbronkialt via bronkoskopi med
lokalbedgvelse, kryobiopsi under narkose eller
kirurgisk lungebiopsi gjennom kikhullsoperasjon
(20). Valg av metode avhenger blant annet av hvor
store vevsprgver det er behov for og risiko for
komplikasjoner hos pasienten. Informanter oppgir
at man gnsker generelt 4 unnga & ta lungebiopsi,
fordi det gker risikoen for infeksjon hos pasienten.

Etter at prgvene er tatt og analysert og en klinisk
vurdering er gjennomfgrt, kan en diagnose stilles. |
noen tilfeller viser testene tydelige tegn til
lungefibrose, mens det i mer komplekse tilfeller kan
det veere behov for en videre drgfting, for eksempel
gjennom tverrfaglig diskusjon eller henvisning til et
universitetssykehus.

2.2.2 Multidisiplineere teammgter (MDT)

| kompliserte tilfeller, eller ved behov for en
andrehandsvurdering, kan lokalsykehusene be om
at pasienten diskuteres i et multidisiplinaert
teammgte (MDT-mgte) ved universitetssykehuset i
opptaksomradet eller ved Rikshospitalet. Flere
informanter peker pa at et gkende antall pasienter
diagnostiseres gjennom slike MDT-mgter, mens
andre fremhever at dette allerede gjelder de fleste
pasienter og utgjgr en sentral del av
diagnostiseringsprosessen. Tilsvarende kan
universitetssykehusene be om det samme fra
Rikshospitalet. Var forstaelse basert pa intervjuene
er at sistnevnte skjer i mindre grad i regioner hvor
universitetssykehusene selv har god kompetanse
pa lungefibrose.

For a kunne gjennomfgre et MDT-mgte anbefales
det av Kvalitetsutvalget Norsk forening for
lungemedisin at et slikt mgte bestar av en
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lungespesialist, en thorax-radiolog og en patolog.
Revmatolog kan delta ved behov, for eksempel i
tilfeller der det er mistanke om underliggende
bindevevssykdom (21). Informanter oppgir at ogsa
lungesykepleiere eller andre relevante spesialister
kan delta ved behov. Hyppigheten av MDT-mgter
varierer fra sykehus til sykehus, men basert pa
innspill fra informanter gjennomfgres faste MDT-
mgter to eller tre ganger i maneden. Det er
vanligvis faste mgtedager slik at saker kan tas opp
forlgpende.

| forkant av MDT-mgte vil en pasientkoordinator
forberede en liste over hvilke pasienter som skal
drgftes under mgtet. Dette kan veere bade
pasienter fra lokalsykehusene som har blitt meldt
inn og pasienter som utredes ved
universitetssykehusene. Under mgtet diskuteres
pasientens sykehistorie, prgvesvar og HRCT-bilde
fgr teamet samlet vurderer diagnosen. Huvis tilfellet
er sveert komplisert eller det er behov for flere
opplysninger henvises pasienten videre til
universitetssykehuset fra lokalsykehuset. For
pasienter som allerede utredes ved et
universitetssykehus vil det eventuelt gjennomfgres
flere tester. Innenfor sitt opptaksomrade fungerer
universitetssykehusene som lokalsykehus for
pasienten.

2.2.3 Videre henvisning

Ved videre henvisning til universitetssykehusene
gjennomfgres en del av testene pa nytt, slik som en
ny mer utvidet lungefunksjonsprgve. Radiografene
pa universitetssykehusene vurderer ogsa CT-
bildene pa nytt. Informanter oppgir at hvis
kvaliteten pa bildet er god tas det sjeldent nye
bilder, bade for & redusere straling, men ogsa for a

redusere ressursbruk. Nar eventuelle
tilleggsundersgkelser er giennomfgrt drgftes
pasienten gjerne i et MDT-mgte.

Pasienter henvises ogsa fra lokalsykehus eller
universitetssykehus til Rikshospitalet. Dette er
gjerne i tilfeller hvor pasienten skal vurderes til
lungetransplantasjon, siden det bare er
Rikshospitalet som gjennomfgrer
lungetransplantasjoner.

2.2.4 Andre diagnoseveier

En annen vei til diagnose er at sykdommen
avdekkes tilfeldig i forbindelse med utredning for
en annen tilstand i spesialisthelsetjenesten.
Informantene i denne kartleggingen trekker frem
flere eksempler pa at enkelte pasienter far
diagnosen lungefibrose nar de gjennomgar CT-
undersgkelser av andre arsaker, og at funnene da
oppdages pa bildene. Et annet eksempel som blir
trukket frem er at lungefibrose identifiseres under
rutinemessige kontroller for pasienter som fglges
opp for revmatisk sykdom.

2.3 Oppfalgning og
behandling etter diagnose

Lungefibrose er en samlebetegnelse for en rekke
lungesykdommer, dermed vil oppfglging og
behandling variere i stor grad mellom pasienter.
Per i dag finnes det ingen kurativ behandling for
pasienter med lungefibrose, med unntak av
lungetransplantasjon (2). Behandlingen er derfor
hovedsakelig rettet mot a redusere symptomer,
bremse reduksjon i lungefunksjon og forbedre
pasientenes livskvalitet.

Figur 2-2: Oppfelging, behandling og sluttfase av lungefibrosepasienter
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Oppfglgning og behandling av lungefibrose-
pasienter kan deles inn monitorering av
sykdomsutvikling, medikamentell og ikke-
medikamentell behandling samt symptomlindring.
Nar pasienten er i sluttfasen av sykdommen er
palliativ behandling og eventuelt lunge-
transplantasjon aktuelt. Oppfglgingen og
behandling av lungefibrosepasienter ivaretas
hovedsakelig av spesialisthelsetjenesten med stgtte
fra primaerhelsetjenesten (Figur 2-2).

2.3.1 Sykdomsutvikling

Kontroll og monitorering av sykdomsutviklingen
hos pasienter med lungefibrose er viktig for &
vurdere progresjon og behov for behandling.
Sykdomsmonitorering gjgres ved sykehuset
gjennom regelmessige undersgkelser som
spirometri, DLCO og gangtest. Det kan ogsa vaere
aktuelt a ta nye blodprgver eller HRCT for & fglge
med pa utviklingen (1). Informantene i denne
kartleggingen trekker frem at det er szerlig viktig a
identifisere utvikling til progressiv fibrose, da dette
indikerer et mer alvorlig sykdomsforlgp og kan
veaere grunnlag for oppstart med antifibrotisk
behandling.

Siden lungefibrose er en samlebetegnelse pa flere
ulike tilstander, vil behovet for oppfglging variere fra
pasient til pasient. Informantene fremhever derfor
at oppfalgingen tilpasses individuelt ut fra
pasientens sykdomsforlgp og behov. Kontroller
gjennomfgres som regel hver tredje til sjette
maned (1), men ved stabil sykdom kan oppfalging
skje sjeldnere, for eksempel med arlig kontroll.

Pasienter med lungefibrose fglges som regel opp
ved sykehuset der diagnosen ble stilt, og
kontrollene foregar vanligvis ved sykehusets

Figur 2-3: Medikamentell behandling av lungefibrose

poliklinikk. Pasienter som henvises til Rikshospitalet
fra andre sykehus i Norge, fglges ofte opp bade av
Rikshospitalet og av sitt lokalsykehus. Informanter
fremhever at det er viktig at lokalsykehuset har god
kjennskap til pasienten, szerlig dersom sykdommen
raskt skulle forverre seg. Dette trekkes frem som
spesielt viktig nar det er lang reiseavstand til
Rikshospitalet.

Pasientene fglges ogsa opp av fastlegen for andre
helsemessige forhold. For pasienter hvor
lungefibrosen er knyttet til en kjent underliggende
arsak, kan oppfglgingen ogsa innebaere
regelmessig kontakt med fastlege eller andre
spesialister som behandler den aktuelle
grunnsykdommen.

2.3.2 Medikamentell behandling

Medikamentell behandlingen av lungefibrose
avhenger av type diagnose, om pasienten har en
underliggende arsak og alvorlighetsgraden. Hos
personer med lite aktiv sykdom kan det vaere
aktuelt & avente behandling under regelmessig

oppfalging (1).

Hvis sykdommen har oppstatt som fglge av en ytre
faktor, som for eksempel miljgfaktorer eller
medikamenter med lungefibrose som bivirkning,
kan eliminering av denne faktoren veere et tiltak for
a bremse sykdomsutviklingen. Dette inkluderer
0gsa behandling av eventuell underliggende
sykdom som har bidratt til utviklingen av
lungefibrose. | enkelte tilfeller vil dette kunne vaere
tilstrekkelig til a stabilisere sykdommen og kunne
gjgre at annen behandling ikke er ngdvendig (3).

For a bremse sykdomsutviklingen kan
medikamentell behandling, i form av
immundempende eller fibrosehemmmende
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medikamenter, benyttes (Figur 2-3) (1; 3). Malet med
slik behandling er ikke a reversere sykdommen,
men a bremse videre tap av lungefunksjon. Rask
oppstart av behandlingen kan vaere viktig for at
pasienten skal kunne leve med sa god
lungefunksjon som mulig.

Immundempende behandling benyttes for &
behandle betennelse. Denne behandlingsformen er
relevant for pasienter som har lungefibrose med en
betennelseskomponent, slik som
bindevevssykdom-assosiert interstitiell
lungesykdom. Dette kan for eksempel forekomme
hos pasienter med revmatoid artritt eller systemisk
sklerose (22). For pasienter som ikke har en
betennelseskomponent, som for eksempel
pasienter med idiopatisk lungefibrose, kan slik
behandling veere uten effekt eller til og med
skadelig ().

Fibrosehemmede medikamenter tilbys pasienter
med mild til moderat idiopatisk lungefibrose, og
kan bidra til & bremse fall i lungefunksjonen (1).
Informanter oppgir imidlertid at forskningen og
definisjoner knyttet til lungefibrose har veert og er i
endring. Tidligere var det et skille mellom idiopatisk
lungefibrose og de gvrige interstitielle
lungesykdommene, hvor det var den idiopatiske
varianten som ble tilbudt behandling med
antifibrotiske medikamenter. | nyere tid har man
sett at ogsa andre interstitielle lungesykdommer
kan ga over i en progressiv fase. Derfor har skillet
mellom sykdommene beveget seg fra kjent og
ukjent arsak til & ogsa skille mellom progressiv og
ikke-progressiv variant.

I dag tilbyr man ogsa antifibrotisk behandling til
pasienter med andre interstitielle
lungesykdommer, gitt at den er blitt progressiv.
Informanter oppgir at man imidlertid behandler
den underliggende arsaken fgrst, for man eventuelt
ogsa starter med antifibrotisk behandling.

Ved oppstart av fibroseshemmende medikamenter
Vil pasienten bli ringt etter en uke av lege, lunge-
eller fibrosesykepleier. Doseringen av
medikamentene avhenger av type medikament,
toleranse og eventuelle bivirkninger. To til tre
maneder etter oppstart av medisinen vil pasienten
komme til kontroll pa sykehuset for a ta
lungefunksjonsprgver og blodprgver. Pasienten
kalles sa inn tre til fire maneder etterpa for ny
kontroll. Informanter oppgir at pasienter som
bruker antifibrotisk behandling skal ta blodprgver
en gang i maneden de fgrste seks manedene, for a
kontroller toleransen for behandlingen. Disse
blodprgver kan tas hos fastlege.

@vrig medikamentell behandling knyttet til
pasientens underliggende arsak til sykdommen kan
0gsa vaere aktuelt & benytte.

2.3.3 Ikke-medikamentell behandling og
symptomlindring

| tillegg til medisinsk behandling finnes det en
rekke tiltak som ikke direkte pavirker selve
fibroseutviklingen, men som kan bidra til & bedre
pasientens funksjonsniva, livskvalitet og handtering
av sykdommen. Slike ikke-medikamentelle tiltak
kan veere viktige gjennom hele sykdomsforlgpet og
kan ogsa forstas som en del av palliativ eller
lindrende behandling. Palliativ behandling er en
helhetlig tilneerming med mal om & bedre
livskvaliteten hos pasienter og deres pargrende ved
alvorlig eller livstruende sykdom (23). Behandlingen
er ikke begrenset til livets sluttfase, men kan gis
tidlig i sykdomsforlgpet og parallelt med
sykdomsrettet behandling. Eksempler pa slike tiltak
for lungefibrosepasienter er rehabilitering,
oksygenbehandling og andre former for
symptomlindrende behandling.

Rehabilitering

Flere informanter trekker frem lungerehabilitering
som en sentral del av den ikke-medikamentelle
behandlingen. Formalet med lungerehabilitering er
a bedre pasienters livskvalitet, funksjonsevne og
mestring i hverdagen (24). Pasienten kan ga til
rehabilitering i regi av kommunen. Hva et slikt
tilbud innebaerer vil variere fra kommune til
kommune, men fysioterapi, ergoterapi eller
treningsgrupper er eksempler. Pasienten kan ogsa
ga til rehabilitering i spesialisthelsetjenesten.
Eksempler pa rehabiliteringstilbud som tilbys pa
dette behandlingsnivaet er mestringskurs i regi av
lungeavdelingene, polikliniske dagtilbud eller
lengre opphold ved rehabiliteringsinstitusjoner. |
det videre gar vi inn i rehabiliteringstilbudet i
spesialisthelsetjenesten.

Mestringskurs tilbys hos flere av
universitetssykehusene, og enkelte informanter
viser til at de i tillegg til kurs for lungesyke har egne
kurs spesifikt knyttet til lungefibrose. Innholdet i
kurset kan variere, men det gis informasjon om
sykdommen, behandling, ny forskning, trening og
ernaering, samt trygderettigheter og mestring i
hverdagen. Pargrende oppfordres ogsa til & veere
med pa kurset (25).

Lungerehabilitering kan ogsa gjennomfgres som et
opphold ved en rehabiliteringsinstitusjon.
Pasienten kan henvises til lungerehabiliterings-
opphold av fastlege eller sykehus. Flere av
informantene fremhever at dette bgr skje ved
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diagnosetidspunktet, og eventuelt gjentas senere
ved behov. Figur 2-4: Rehabilitering ved lungefibrose
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mange ulike faggrupper som er representert.

Under rehabiliteringsoppholdet deltar pasientene i
individuelle og gruppebaserte aktiviteter.
Individuelle aktiviteter kan omfatte medisinske
vurderinger, fysisk testing, individuelt tilpasset
trening og bistand til medisinoptimalisering. |
tillegg gjennomfgres gruppebaserte aktiviteter som
undervisning, trening og erfaringsutveksling
mellom pasienter. Informanter oppgir at fokuset
under rehabiliteringen i stor grad er rettet mot
pasientenes symptomer heller enn selve diagnosen.

Det skilles mellom langtids oksygenterapi (LTOT) og
ambulant oksygenbehandling (AMBOX). LTOT
benyttes minimum i 15 timer i lgpet av dggnet og
tilbys pasienter som har oksygenmetning under 88
prosent i hvile (30; 31). Det er imidlertid lite
forskning pa LTOT ved lungefibrose, og man
forholder seg i dag til samme grenseverdier som for
KOLS-pasienter (30).

Dette innebaerer blant annet at pasienter som AMBOX brukes kun ved fysisk aktivitet. Pasienten
opplever betydelig tungpust far oppleering i kan fa indikasjon til dette dersom pasienten har
pusteteknikker og andre strategier for a handtere tilfredsstillende oksygenmetning under hvile, men
symptomer i hverdagen. metningen faller til under 88 prosent ved aktivitet

(30; 31). Dette kan for eksempel males gjennom en

Oksygenbehandling gangtest. Ambulant oksygen kan bedre symptomer

For enkelte lungefibrosepasienter kan det bli hos pasienter med redusert oksygenmetning under
ngdvendig a ta i bruk oksygentilskudd. Formalet fysisk aktivitet, men effekten pa langtidsutfall er
med oksygenbehandling er & bidra til gkt usikker, og bruken av denne typen oksygentilskudd
funksjonsniva og livskvalitet, ssmt forlenge levetid er derfor noe omdiskutert (31; 32). Det vil ofte veere
(1). For & kunne vurderes for oksygenbehandling ma en individuell vurdering av kostnaden av

det foreligge dokumentasjon pa redusert behandlingen opp mot nytten for pasienten (30).
oksygenniva i blodet, og pasienten skal veere

optimalt medikamentelt behandlet fgr slik Symptomlindring

behandling igangsettes (29). Pasienten ma ogsa Pasienter med lungefibrose kan oppleve flere

veere rgykfri. Behovet for oksygen varierer, og plagsomme symptomer gjennom sykdomsforlgpet,
enkelte pasienter har kun behov i situasjoner som og behovet for symptomlindring vil variere mellom
flyreiser eller under aktivitet, mens andre kan ha pasienter. Symptomlindrende behandling har som
behov i badde hvile og fysisk aktivitet (3). mal & redusere plager og bidra til bedre livskvalitet

og funksjon i hverdagen. Flere av informantene
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peker pa at pasienter med lungefibrose kan ha
nytte av og behov for symptomlindrende
behandling allerede ved diagnosetidspunktet.

Eksempler pa symptomlindrende tiltak er
medikamenter som har som hensikt & dempe
symptomer knyttet til hoste og tungpustethet (1).
Informanter peker pa at mange pasienter med
lungefibrose ogsa kan oppleve angst som fglge av
pustevansker, noe som i seg selv kan forverre
tungpustetheten. Samtaler og behandling rettet
mot & redusere angst og bedre psykisk helse er
derfor eksempler pa viktige symptomlindrende
tiltak.

| tillegg anbefales personer med lungefibrose a ta
arlig influensavaksine og pneumokokkvaksine hvert
sjette ar som et forebyggende tiltak, da de har gkt
risiko for alvorlig sykdom og dgd ved luftveis-
infeksjoner som influensa og lungebetennelse (33).

2.3.4 Lungetransplantasjon

Per i dag er den eneste muligheten for & kurere
lungefibrose a gjennomfgre en
lungetransplantasjon. | Norge anses
lungetransplantasjon som et livreddende tiltak og
utfgres bare pa de pasientene som er i sluttstadiet
av en kronisk livstruende lungesykdom uten
ytterligere behandlingsmuligheter (2). En arsak til at
det bare er de sykeste som far denne behandlingen
er at det er begrenset tilgang pa friske lunger i
Norge som kan brukes i lungetransplantasjoner (2).
| tillegg utfgres lungetransplantasjon som
hovedregel kun pa pasienter under 65 ar, ettersom
risikoen for komplikasjoner gker med alder (34).

Mellom 2009 og 2020 ble det i Norge utfgrt cirka 30
lungetransplantasjoner arlig og andelen av
pasientene som fikk utfgrt denne operasjonen som
hadde lungefibrose var 23 prosent (34). | Norge har
det i flere ar statt mellom 40 og 50 personer pa
venteliste for & fa nye lunger (35).
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Kriteriene for @ kommme pa denne listen er at det er
over 50 prosent sannsynlig at personen kun har 1 til
2 ars forventet levetid uten transplantasjon og at
personen har over 80 prosent sannsynlighet for a
leve mer enn 5 ar med transplantasjon. Dette er
vanskelig a vurdere ngyaktig, men det gir
indikasjon pa alvorlighetsgraden av sykdommen og
forventet overlevelse etter transplantasjonene (2).
Prioritering til ventelisten baseres pa en samlet
vurdering av hastende behov og forventet nytte av
transplantasjonen, der pasienter med stgrst behov
o0g best prognose prioriteres (2).

2.3.5 Palliativ behandling i sluttfase

For pasienter med avansert sykdom hvor
lungetransplantasjon ikke er aktuelt, vil
behandlingen i sluttfasen ha et palliativt fokus med
mal om 3 lindre symptomer og ivareta pasientens
livskvalitet. Sykdommen kan progrediere raskt, og
det kan derfor vaere hensiktsmessig a starte
planlegging av sluttfasen tidlig i sykdomsforlgpet,
basert pa pasientens gnsker og preferanser (36).

Den palliative behandlingen er individuelt tilpasset,
men kan for eksempel inneholde morfin mot
pustebesveer og smerter eller angstdempende
medisiner. | tillegg kan tiltak som rolig miljg, stgtte
fra helsepersonell og tilstedevaerelse av pargrende
bidra til gkt trygghet for pasienten.

Palliativ oppfglging kan forega bade i
primaerhelsetjenesten og i spesialisthelsetjenesten,
eksempelvis gjennom oppfglging i hjemmet eller
innleggelse i sykehus eller palliativ enhet. Flere av
informantene trekker frem at mange pasienter
gnsker a veere hjemme sa lenge som mulig i livets
sluttfase. Dette forutsetter ofte god koordinering
mellom helsepersonell i ulike deler av
helsetjenesten, samt tilrettelegging av ngdvendig
stgtte og oppfglging i hjemmet.
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3. Utvikling og variasjon

Kompetansen om lungefibrose i Norge har
utviklet seg betydelig de siste drene, saerlig
ved flere av de stgrre sykehusene. Samtidig
viser denne kartleggingen at erfaring,
organisering av oppfalging og tilgang til
enkelte tilbud fortsatt varierer mellom ulike
deler av helsetjenesten og pad tvers av de

ulike regionene i Norge.

3.1 @kt kompetanse og faglig
utvikling ved stgrre sykehus

Lungefibrose er som nevnt en sjelden og kompleks
sykdom, noe som innebaerer at pasientvolumet ved
de ulike sykehusene er begrenset. | intervjuene ble
det pekt p3 at for sjeldne tilstander tilsier bade
faglige og ressursmessige hensyn at hgyspesialisert
kompetanse konsentreres ved enkelte enheter,
fremfor & bygges opp ved alle sykehus. En slik
konsentrering gir mange fordeler, blant annet
gjennom opparbeidelse av erfaring, kompetanse og
tverrfaglig samarbeid. Det byr ogsa pa noen
utfordringer, disse er diskutert naermere senere i
rapporten.

Over tid har det veert en utvikling i kunnskap,
kompetanse og praksis knyttet til lungefibrose i
Norge. Rikshospitalet har over lang tid veert det
sentrale kompetansemiljget for lungefibrose i
Norge. Selv om sykehuset ikke har hatt en formell
nasjonal funksjon pa omradet, har pasienter fra hele
landet blitt henvist dit for diagnostisk vurdering og
oppstart av medikamentell behandling (37).
Sykehuset er ogsa det eneste i Norge som utfgrer
lungetransplantasjoner, som for enkelte pasienter
med langtkommet lungefibrose kan veere aktuelt
(38).

| Igpet av de senere arene har det samtidig veert en
oppbygging av kompetanse ved flere stgrre
sykehus. | intervjuene trekkes szerlig Haukeland
universitetssjukehus, St. Olavs hospital, Akershus
universitetssykehus og Nordlandssykehuset (Bodg)
frem som miljger hvor det er bygget opp erfaring
og som har spesialisert kompetanse (Figur 3-1).
Disse miljgene dekker i dag i stor grad behovet for
diagnostikk og behandling i sine respektive
regioner.

Samtidig beskrives, som tidligere nevnt,
Rikshospitalet fortsatt som et «tredje ledd» i saerlig
komplekse eller diagnostisk krevende saker, der det

| tjenestetilbudet

er behov for en ekstra vurdering knyttet til
diagnose, behandlingsvalg eller transplantasjons-
vurdering.

Samlet sett tyder utviklingen pa at det de senere
arene har veaert gkt faglig oppmerksomhet om
lungefibrose i spesialisthelsetjenesten, med styrket
kompetanse og mer strukturert praksis ved flere av
de stgrre sykehusene.

Figur 3-1: Oversikt over lungemedisinske tilbud
ved norske sykehus

® Spesialisert kompetanse lungefibrose
® Lungeavdeling/lungepoliklinikk

® Ingen spesifikk lungeavdeling

Kilde: Kartlegging av Oslo Economics

Merknad: Kartleggingen bygger pa systematisk gjennomgang av
offentlig tilgjengelig informasjon pa sykehusenes nettsider,
supplert med informasjon fra intervjuene. Informasjonen er ikke
verifisert av samtlige institusjoner, og det kan forekomme
ungyaktigheter, mangler eller senere endringer i tjenestetilbudet.
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3.2 Fremdeles betydelig
variasjon i lokalt

Var kartlegging tyder ogsa pa at det det er
betydelig variasjon i kompetanse og erfaring med
lungefibrose, bade ved lokalsykehus og i
primaerhelsetjenesten. Dette ma som nevnt sees i
sammenheng med at lungefibrose er en sjelden
diagnose, og at bade fastleger og leger ved mindre
sykehus derfor vil mgte fa eller ingen pasienter med
diagnosen i Igpet av sin kliniske praksis. Dette
pavirker naturlig muligheten for & opparbeide og
vedlikeholde spesialisert kompetanse.

P3a bakgrunn av dette trekkes det frem i intervjuene
at variasjonen i kunnskap og kompetanse blant
ansatte ved mindre sykehus og i primaerhelse-
tjenesten i stor grad fremstar som tilfeldig heller
enn systematisk. Der det finnes seerlig hgy
kompetanse, synes dette ofte a vaere knyttet til
enkeltpersoner med spesiell interesse eller erfaring
innen fagfeltet, og til hvor disse til enhver tid er
ansatt. Dette gjgr ogsa at variasjonen raskt kan
endre seg over tid.

I hvilken grad denne variasjonen fgrer til at enkelte
pasienter for eksempel far en lengre vei til
diagnosen har vi ikke tilstrekkelig grunnlag for a
vurdere. Pasienter som ikke bor i opptaksomradet
til universitetssykehusene, vil ofte bli utredet ved
lokalsykehus fgr eventuell videre henvisning. Dette
kan innebzere flere ledd i forlgpet og potensielt noe
lengre diagnostisk prosess. Samtidig papeker flere
av informantene at noen henviser raskt videre ved
mistanke om lungefibrose, mens andre i stgrre grad

gjennomfgrer en mer omfattende utredning fgr
henvisning. Tidsbruken kan ogsa variere avhengig
av pasientens symptombilde og hvor tydelig
mistanken om sykdom er.

3.3 Ulik tidsbruk i utrednings-
forlgpet

Tiden det tar fra pasienter med lungefibrose
opplever sine fgrste symptomer til de far diagnosen
er preget av en rekke forhold, og det er betydelig
variasjon fra pasient til pasient (Figur 3-2). Basert pa
intervju med LHL Lungefibrose anslas det at tiden
fra merkbar symptomdebut til pasienten oppsgker
helsehjelp kan variere betydelig, fra noen uker
opptil ett ar. Tilsvarende finnes det lite systematisk
kunnskap om hvor lang tid det tar fra fgrste
konsultasjon hos fastlege til eventuell henvisning til
spesialisthelsetjenesten. Informantene i denne
kartleggingen peker imidlertid pa at tidsintervallet
trolig vil variere betydelig. Disse to fasene er
naermere omtalt i kapittel 4.

Etter henvisning til spesialisthelsetjenesten oppstar
det normalt ventetid fgr pasienten far utredning for
lungesykdom. Basert pa tilgjengelig ventetidsdata
fra 05.05.2026 er det kortest gjennomsnittlig
ventetid i Helse Nord og lengst i Helse Sgr-@st. Det
understrekes imidlertid at det er betydelig variasjon
internt i helseregionene. Videre fremhever
informanter at det er usikkerhet knyttet til hvor
representative disse ventetidsdataene er til enhver
tid, blant annet fordi pasienter ogsa prioriteres etter
medisins hastegrad.

Figur 3-2: Anslatt tidsbruk i ulike faser av diagnoseforlgpet

Fra pasienten far symptomer

Utredning hos fastlege til
til de oppsoker helsehjelp

henvisning til
spesialisthelsetjenesten

Ventetid for utredning i
spesialisthelsetjenesten

Ikke tilstrekkelig informasjon

~ noen uker til ett ar* for tidsanslag ~8-18 uker
Gjennomsnittlig ventetider for utredning av lungesykdom (voksne)**
Helse Sgr-@st Helse MidtNorge Helse Vest i". Helse Nord

~18 uker J ~16 uker ~ 11 uker ~ 8 uker

» 4

*Basert pa innspill fra LHL Lungefibrose. Det understrekes at det er stor usikkerhet knyttet til estimatene.
**Basert pa data fra Helsenorge (15). Hentet 05.05.2026. Flere sykehus i hver region hadde manglende informasjon som kan pavirke de
gjennomsnittlige ventetidene.
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Nar pasienten fgrst er kommet til utredning i
spesialisthelsetjenesten, beskrives forlgpet av
informantene som relativt effektivt. Selv om det
enkelte steder og i perioder kan forekomme
ventetid pa spesifikke undersgkelser, vil ogsa disse
prioriteres basert pd hastegrad. Samtidig beskriver
informantene at det er en betydelig variasjon i tiden
frem til diagnose, anslatt til om lag 6 til 24 uker,
blant annet avhengig av type lungefibrose,
kompleksiteten i pasientens sykdomsbilde og
eventuelt behov for & videre henvise til
universitetssykehus eller Rikshospitalet.

3.4 Forskjeller i oppfglging og
behandlingstilbud

Etter at diagnosen lungefibrose er stilt, fremstar
den videre oppfglgingen av pasientene i hovedsak
relativt standardisert. Pasientene far jevnlige
kontroller ved sykehuset, szerlig det fgrste aret etter
diagnosetidspunktet og i forbindelse med oppstart
av antifibrotisk behandling, for a vurdere
sykdomsprogresjon, bivirkninger og
behandlingsrespons. Samtidig skal det
understrekes at oppfglgingen i stor grad tilpasses
den enkelte pasients kliniske situasjon,
sykdomsutvikling og behov. Tilgangen til
medikamentell antifibrotisk behandling er
dessuten regulert gjennom nasjonale kriterier. Det
innebaerer at de samme kriteriene skal praktiseres
over hele landet, slik at tilgangen til slik behandling
skal veere lik uavhengig av bosted.

Samtidig har vi gjennom kartleggingen avdekket
flere forskjeller i tjenestetilbudet pa tvers av landet.

3.4.1 Lungefibrosesykepleier

Informantene i kartleggingen oppagir til at det ved
flere sykehus er opprettet egne stillinger som
fibrosesykepleiere som en del av oppfglgings-
tiloudet til lungefibrosepasientene. Dette gjelder
Rikshospitalet, Akershus universitetssykehus, St.
Olavs hospital, Haukeland universitetssjukehus,
Ulleval sykehus, Sykehuset Telemark (Skien),
Sykehuset Innlandet (Elverum),
Nordlandssykehuset (Bodg), Sykehuset Nordmgre
og Romsdal (Hjelset og Kristiansund), samt
Cathinka Guldberg sykehus (Figur 3-3).

Funksjonene er organisert relativt likt og innebaerer
i hovedsak en eller flere sykepleierressurser (20-
100% stilling) som arbeider tett med ansvarlig
lungelege og fglger seserlig pasienter som mottar
antifibrotisk behandling. Funksjonen ble fgrst
etablert som et prosjekt ved Rikshospitalet i 2018,
og har siden blitt tatt i bruk ved flere sykehus, med
en gkning i omfang og utbredelse szerlig de siste
arene. Det finnes per i dag ingen formell utdanning

for fibrosesykepleiere, og kompetansen bygges
derfor i stor grad gjennom kurs, hospitering og
erfaringsutveksling, ogsa internasjonalt. Det er ogsa
etablert et nasjonalt nettverk for fibrosesykepleiere,
med mal om a legge til rette for faglig samarbeid,

Figur 3-3: Behandlingsteder som har
lungefibrosesykepleiere

Kilde: Basert pa informasjon fra intervjuene

erfaringsdeling og kompetanseutvikling.

Fibrosesykepleierens hovedoppgaver er oppfglging
ved oppstart og under behandling, inkludert
informasjon, monitorering av blodprgver,
handtering av bivirkninger og dosejustering i
samrad med lege. Det er etablert telefontiloud ved
sykehusene, hvor pasienter og pargrende kan ta
kontakt ved spgrsmal om bivirkninger,
sykdomsforverring, oksygenbehandling eller behov
for stgtte. Flere steder gjennomfgres ogsa planlagte
telefonsamtaler kort tid etter behandlingsoppstart.
Ordningen bidrar derfor til tettere oppfalging, skt
tilgjengelighet og avlastning av leger.
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Fibrosesykepleierne har ogsa en viktig rolle i
pasient- og pargrendeopplaering. Flere informanter
viser til at det arrangeres kurs og undervisnings-
tilbud med informasjon om sykdom, behandling,
mestring og lindrende tiltak, samt rom for
erfaringsutveksling.

En slik funksjon kan bidra til en mer strukturert og
helhetlig oppfglging av pasientene. | intervjuet
trakk pasientforeningen frem at saerlig
fibrosesykepleiere er en viktig stgtte i
pasientforlgpet. Muligheten til & ta direkte kontakt,
for eksempel via en direktetelefon, gir rask tilgang
til rad og avklaringer, og bidrar til gkt trygghet og
bedre tilgjengelighet i oppfglgingen. Videre
understreket de at dette bgr vaere et tilbud til alle
pasienter, men at det per i dag ikke er etablert ved
alle sykehus som behandler og fglger opp pasienter
med lungefibrose.

3.4.2 Rehabilitering

Som tidligere nevnt kan rehabiliteringstilbudet gis
bade i kommunal regi, for eksempel i form av
fysioterapi, og i spesialisthelsetjenesten, som
mestringskurs, polikliniske dagtilbud eller lengre
opphold ved rehabiliteringsinstitusjoner. For at
pasienten skal fa et rehabiliteringstiloud, ma lege
som hovedregel henvise til eller sgke om plass.

Figur 3-4 viser en oversikt over alle
behandlingsstedene som tilbyr rehabilitering for
lungesykdommer i Norge. | intervjuene fremheves
szerlig Cathinka Guldberg-senteret ved
Gardermoen og Unicare Rgros som
rehabiliteringsinstitusjoner med saerskilt
kompetanse og erfaring innen oppfalging av
pasienter med lungefibrose. Flere informanter
peker ogsa pa at det har eksistert relevante
rehabiliteringstilbud i de respektive regionene, men
at disse har variert over tid. Informantene gir
samtidig uttrykk for at de ikke har full oversikt over
hvilke tiloud som finnes, eller hvilke som fortsatt er i
drift.

Som tidligere beskrevet har pasienter rett til & velge
behandlingssted, ogsa ved private
rehabiliteringsinstitusjoner med avtale med
regionale helseforetak i andre helseregioner. Alle de
fire regionale helseforetakene har
vurderingsenheter for henvisninger til private
rehabiliteringsinstitusjoner bade i og utenfor de
respektive regionene (26; 27; 39; 40). Deres mandat
er a rettighetsvurdere og prioritere pasientene i
trad med gjeldende regelverk (39; 40).

Helseforetaket som har avtale med en privat
rehabiliteringsinstitusjon kan som hovedregel ikke
avvise henvisninger fra andre regioner, med mindre

dette gar ut over deres sgrge-for-ansvar overfor
egen befolkning (39).

Arsrapporter fra de fire regionale vurdering-
senhetene viser at majoriteten av pasientene som
far tildelt plass pa rehabiliteringsinstitusjon far det i
egen region (44, 45; 46; 47). Dette understgttes
blant annet av RVE Nord som oppgir at opphold
som hovedregel tildeles ved institusjoner i egen
helseregion, men at pasienter kan fa tilbud utenfor
regionen dersom dette ikke finnes i egen region
eller institusjoner i andre regioner har saerskilt
kompetanse. Dette vil for eksempel kunne gjelde
pasienter med lungefibrose som har avansert eller
raskt progredierende sykdom, betydelig
funksjonstap eller ssmmensatte og komplekse
behov.

Figur 3-4: Behandlingssteder som tilbyr
rehabilitering for lungesykdommer

Kilde: Helsenorge (59)
Merknad: Offentlige og private rehabiliteringsaktgrer med avtale
med et av RHFene. Enkelte tilbyr kun dag/poliklinikk.
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Flere informanter peker samtidig pa at det i praksis
oppleves som enklere a fa plass dersom pasienten
tilhgrer den helseregionen som har avtale med
institusjonen, som ved Cathinka Guldberg og
Unicare Rgros, noe som kan bidra til geografiske
forskjeller i tilgang til rehabiliteringstiloud med
spesialisert kompetanse pa lungefibrose.

3.4.3 Oppfglging i hjemmet

Hjemmebasert oppfglging er saerlig viktig for eldre
pasienter med lungefibrose, for dem med redusert
funksjonsniva og/eller behov for oksygen-
behandling. Dette innebaerer ofte tjenester fra
kommunehelsetjenesten, som hjemmesykepleie og
fysioterapi, seerlig ved avansert sykdom og
funksjonsfall. | intervjuene ble det imidlertid trukket
frem at det kan vaere variasjon i kunnskapen om
lungefibrose i de kommunale helsetjenestene, og at
god koordinering med spesialisthelsetjenesten
derfor er viktig.

Ved Akershus universitetssykehus har de etablert et
ambulerende lungeteam som fglger opp bade
pasienter med KOLS og lungefibrose. Det er et
tverrfaglig team organisert under lungemedisinsk
poliklinikk, bestdende av sykepleiere og
fysioterapeut, med lungelege tilgjengelig for
konferering ved behov. Teamet samarbeider tett
med fastlege og primaerhelsetjenesten og bidrar
0gsd med undervisning og kompetanseoverfgring.

For pasienter med lungefibrose tilbyr teamet
individuelt tilpasset oppfglging i hjemmet, seerlig
ved behov for oksygenbehandling, hyppige
forverringer eller gjentatte innleggelser.
Oppfglgingen skjer giennom hjemmebesgk og
telefonkontakt, med vurdering og justering av
behandling, stgttesamtaler og fysioterapeutisk
veiledning iblant annet pusteteknikk og fysisk
aktivitet.

Formalet er a sikre et helhetlig og koordinert
pasientforlgp, styrke mestring og trygghet, samt
bidra til riktig behandling til riktig tid. Malet er ogsa
a forebygge ungdvendige sykehusinnleggelser og
bedre pasientens livskvalitet.

| kartleggingen ble det ikke identifisert tilsvarende
organiserte ambulerende lungeteam i andre
sykehusregioner. Det kan imidlertid ikke utelukkes
at det finnes lignende eller delvis overlappende
tilbud som ikke ble fanget opp. Samtidig kan dette
indikere at pasienter har ulik tilgang til spesialisert
oppfglging i hjemmet avhengig av hvor i landet de
bor.

3.4.4 Palliativ behandling

Som beskrevet i kapittel 2 kan lungefibrose-
pasienter ha nytte av palliativ behandling ganske
tidlige etter diagnosetidspunktet. Ettersom palliativ
behandling per definisjon har som mal a lindre
symptomer og forbedre livskvaliteten gjennom hele
sykdomsforlgpet, vil tiltak som rehabilitering og
oppfelging i hjemmet ogsa kunne innga som en del
av det palliative tiloudet.

Nar man ser neermere pa hvilke palliative tilbud
som finnes ved sykehusene, er det imidlertid
variasjon bade i hvordan tiloudene er organisert og
i hvordan tilgangen til dem er. Ved St. Olavs hospital
er det etablert en egen sengepost ved
lungeavdelingen som kan benyttes for denne
pasientgruppen. Ved Oslo universitetssykehus
finnes det en egen palliativ avdeling organisert
under kreftavdelingen. Ved Haukeland
universitetssjukehus og Akershus
universitetssykehus er det ogsa egne palliative
enheter, men disse er organisert utenfor
kreftavdelingen.

Informasjonen fra intervjuene tyder pa at
organiseringen kan ha betydning for tilgangen til
tilbudet. Flere informanter peker pa at det ofte
oppleves enklere & fa henvist og godkjent palliativ
oppfglging for lungefibrosepasienter ved enheter
som ikke er tilknyttet en kreftavdeling. En
informant viser til at en mulig forklaring kan vaere
at palliative tilbud som er tett knyttet til
kreftavdelinger i stgrre grad er dimensjonert og
innrettet mot kreftpasienter, noe som kan gjgre at
disse pasientene i praksis prioriteres.
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4. Utfordringer ved dagens praksis

Til tross for gkt kompetanse om
lungefibrose ved flere stgrre sykehus de
senere drene, peker funnene pa flere
utfordringer i dagens praksis. Disse knytter
seg blant annet til flaskehalser i
diagnostiseringsprosessen, sarbarhet i sma
fagmiliger og variasjon i hvordan pasienter

far informasjon og oppfalging.

4.1 Flaskehalser for
diagnostisering

Gjennom intervjuene er det saerlig to faktorer som
pekes pa som drivere til at det kan ta lang tid fgr
pasientene far diagnosen: i) at pasientene bruker
lang tid fra symptomene oppstar til de oppsgker
helsehjelp, og ii) at fastlegene bruker tid pa a utrede
arsaken til symptomene og henvise til
spesialisthelsetjenesten. Samtidig understrekes det
at noe av tidsbruken ogsa kan skyldes naturlige
forhold, som at symptombildet kan vaere uklart eller
utvikle seg gradvis, og at grundig medisinsk
utredning er ngdvendig fgr en diagnose kan stilles.

411 Tid fgr pasienten oppsaker helsehjelp

Som tidligere nevnt utvikler lungefibrose seg ofte
gradvis, og de vanligste tidlige symptomene er
tgrrhoste og tung pust ved aktivitet. Disse
symptomene er lite spesifikke og forekommer
hyppig ved andre, mer vanlige tilstander som
luftveisinfeksjoner, astma eller redusert fysisk form.
Dette kan fgre til at pasienter i fgrste omgang tolke
symptomene som uttrykk for mer ufarlige og
vanlige sykdommer, som kan bidra til at pasientene
utsetter a kontakte fastlegen.

Det finnes ingen statistikk knyttet til hvor lang tid
det normalt sett tar fra en pasient opplever
symptomer til de velger a oppsgke lege. Imidlertid
finnes det flere studier som peker pa faktorer som
kan pavirke nar pasienter velger a kontakte
helsetjenesten. En dansk befolkningsbasert studie
av helsesgkende atferd viste at bare om lag én av
fem symptomopplevelser i befolkningen fgrer til
kontakt med fastlege (41). Beslutningen om &
oppsgke lege pavirkes saerlig av symptomets
varighet og alvorlighetsgrad, i hvilken grad
symptomet pavirker daglig funksjon, samt graden
av bekymring hos pasienten. Symptomer som
oppleves som mer bekymringsfulle eller som i
stgrre grad begrenser daglige aktiviteter, gker
sannsynligheten for kontakt med fastlege.

Bruk av primaerhelsetjenesten i Norge varierer
mellom ulike grupper i befolkningen. En rapport fra
Folkehelseinstituttet viser at 74 prosent av
befolkningen hadde minst én kontakt med fastlege
eller legevakt i 2019 (42). Samtidig er det
systematiske forskjeller i bruken: menn har
gjennomgaende lavere bruk enn kvinner, og en
stgrre andel menn har ingen kontakt med
primeerhelsetjenesten over flere ar. Det er ogsa
geografiske forskjeller, der andelen uten kontakt de
siste tre arene er hgyere i urbane enn i rurale
kommuner.

Samlet sett kan lite spesifikke tidlige symptomer
fgre til at pasienter bruker tid fgr de oppsgker lege,
mens variasjon i helsesgkende atferd og bruk av
primaerhelsetjenesten kan samtidig antas a gi
betydelig variasjon i tiden fra symptomer oppstar til
pasienter med lungefibrose kontakter lege. Innspill
fra pasientforeningen bekrefter dette inntrykket og
viser at det kan vaere stor variasjon i hvor lang tid
det tar for man oppsgker lege, fra noen uker til et ar.
En viktig grunn er at symptomene ofte oppleves
som diffuse, for eksempel som en fglelse av a veere i
darlig form, noe mange normalt ikke gar til legen
for. Det er ofte fgrst nar flere symptomer og tegn
opptrer samtidig og begynner a virkelig pavirke
hverdagen at man velger & ta kontakt.

4.1.2 Tid fgr fastlege henviser til spesialist

Nar pasienten fgrst oppsgker fastlege, starter
utredningen av symptomene. Som nevnt er en
utfordring at tidlige symptomer pa lungefibrose,
som tung pust, redusert fysisk kapasitet og hoste, er
uspesifikke og overlapper med symptombildet ved
flere vanlige tilstander. | intervjuene har det blitt
trukket frem at kols, hjertesvikt og fedme er store
pasientgrupper der symptomene i betydelig grad
kan ligne dem som sees ved lungefibrose, og at
disse naturlig nok ofte vil vurderes og utelukkes
forst.

Fastlegene handterer samtidig et stort volum av
konsultasjoner og et bredt spekter av
problemstillinger, hvor luftveisrelaterte symptomer
utgjgr en betydelig andel. Respiratoriske
sykdommer og plager er generelt blant de vanligste
arsakene til kontakt med fastlegen, og om lag 12
prosent av de totale konsultasjonene er knyttet til
dette. | en slik klinisk hverdag, der de fleste
pasienter har mer vanlige tilstander, kan det veere
krevende 3 identifisere sjeldne sykdommer pa et
tidlig tidspunkt.
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Utredning i primaerhelsetjenesten skjer ofte
trinnvis, der legen fgrst undersgker og behandler de
mest sannsynlige arsakene til pasientens
symptomer og tilstander som er sveert viktig at
oppdages tidlig. Dette kan innebaere kliniske
undersgkelser, enkle laboratorieprgver, spiromettri,
bildediagnostikk eller utprgving av behandling fgr
videre henvisning vurderes. En slik stegvis
tilnaerming er faglig hensiktsmessig, men kan
samtidig bidra til forsinkelser i tilfeller der det
foreligger en sjelden sykdom.

| tillegg krever henvisning til spesialisthelse-
tjenesten som regel en viss grad av medisinsk
begrunnelse og dokumentasjon av gjennomfgrt
utredning (43). Fastlegen ma ofte samle
tilstrekkelig klinisk informasjon fgr henvisning
sendes, bade for & sikre riktig prioriteringer og for a
henvise til riktig spesialist.

Samlet sett kan dette bidra til at det kan ta tid far
pasientene henvises videre til spesialist-
helsetjenesten. Samtidig peker flere av
informantene pa at det trolig er variasjon i erfaring,
kompetanse og kjennskap til lungefibrose blant
fastlegene slik at det nok er stor variasjon i hvor
raskt mistanken oppstar og de henviser videre.
Dette vil ogsd kunne avhenge av hvilke andre
diagnoser og tilstander pasienten har ellers, seerlig
dersom de kan bidra til a forklare symptomene.

4.2 Sarbarhet knyttet til sma
fagmiljger

Var kartlegging tyder pa at deler av kompetansen
og organiseringen av oppfglgingen av pasienter
med lungefibrose i stor grad er knyttet til enkelte
fagmiljger og enkeltpersoner lokalt. Som beskrevet i
kapittel 3 varierer bade erfaring og organisering av
tilbudet mellom sykehus, og saerlig ved mindre
sykehus kan kompetansen vaere konsentrert hos fa
personer. Dette innebaerer en viss sarbarhet i
tjenesten. Ved utskiftning av ngkkelpersonell,
permisjoner eller omorganisering kan bade
opparbeidet kompetanse og etablerte
samarbeidsstrukturer svekkes. | miljger med lavt
pasientvolum kan det ogsa veere krevende a
opprettholde tilstrekkelig erfaring med diagnostikk
og behandling over tid.

Dette kan bidra til at kvaliteten pa tilbudet i stgrre
grad pavirkes av hvor pasienten bor eller hvilke
fagpersoner som er tilgjengelige lokalt, noe som
igjen kan bidra til variasjon i pasientforlgp og
oppfelging. Dette er uheldig for en pasientgruppe
med en sjelden og kompleks sykdom som ofte
krever spesialisert kompetanse og tverrfaglig
samarbeid.

4.3 Informasjon til pasienter
og forstaelse av sykdommen

En annen utfordring som trekkes frem i intervjuene
er at pasienter ikke alltid opplever a fa tilstrekkelig
informasjon om sykdommen og hva diagnosen
innebaerer. Det blir blant annet trukket frem at
m@tene med helsetjenesten kan veere korte og at
helsepersonell ikke alltid har tilstrekkelig tid til &
forklare sykdommens forlgp, behandlings-
muligheter og prognose pa en grundig mate.

Ettersom lungefibrose er en sykdom som fa i
befolkningen kjenner til, er god informasjon og
dialog med helsepersonell en sentral del av
oppfglgingen. Dette forutsetter ogsa at det er
tilstrekkelig tid i konsultasjonene til & forklare
sykdommen og svare pa spgrsmal. Dersom
pasienter ikke far slik informasjon, kan det oppsta
misforstaelser om hva diagnosen innebaerer.

I intervjuene trekkes det frem at ordninger som
fibrosesykepleiere og muligheten til 3 ta direkte
kontakt via telefon kan vaere viktige for pasientene,
blant annet fordi det gir bedre tilgang til rad og
avklaringer underveis i sykdomsforlgpet. Ogsa
rehabiliteringsopphold trekkes frem som en viktig
arena hvor pasientene far mer tid med
helsepersonell og mulighet til & fa grundigere
informasjon om sykdommen, behandling og
hvordan de kan handtere hverdagen med
sykdommen. Informanter trekker ogsa frem
pasientorganisasjonen (LHL Lungefibrose) som en
viktig aktgr nar det gjelder informasjon,
likemannsarbeid og stgtte til pasienter og
pargrende. Slike tilbud kan bidra til gkt forstaelse av
sykdommen og gi pasientene mulighet til 3
utveksle erfaringer med andre i samme situasjon.

Det ble ogsa pekt pa at det kan vaere behov for
bedre tilgjengelig informasjon om lungefibrose pa
andre sprak enn norsk. For pasienter med
begrensede norskkunnskaper kan manglende
tilgang til skriftlig informasjon pa eget sprak eller
utilstrekkelig bruk av tolk i konsultasjoner gke
risikoen for misforstaelser og gjgre det vanskeligere
a forstd bade diagnose, behandlingsalternativer og

oppfglging.

Lignende utfordringer knyttet til informasjon og
pasientstgtte er ogsa beskrevet i internasjonale
kartlegginger. En europeisk benchmarking-rapport
om oppfalging av pasienter med idiopatisk
lungefibrose viser blant annet at mange pasienter
mangler tilgang til tilstrekkelig og palitelig
informasjon om sykdommen, og at informasjon
ofte i stor grad formidles gjennom
pasientorganisasjoner fremfor helsetjenesten (12).
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Tilsvarende peker en dansk studie pa behov for
tydeligere informasjon og stgtte til pasienter i
forbindelse med diagnosetidspunktet (11).

4.4 Samlet vurdering av
utfordringsbilde

Samlet sett peker denne kartleggingen pa flere
forhold som kan bidra til variasjon i tilbudet til
pasienter med lungefibrose. Som beskrevet i
kapittel 3 er det de senere arene bygget opp okt
kompetanse ved flere stgrre sykehus, samtidig som
det fortsatt er betydelig variasjon i erfaring,
organisering og enkelte deler av tjenestetilbudet
mellom ulike deler av helsetjenesten.
Kartleggingen tyder samtidig pa at deler av denne
variasjonen fremstar som mer tilfeldig enn
systematisk, blant annet fordi kompetanse flere
steder er knyttet til enkeltpersoner eller mindre
fagmiljger med seerlig interesse for fagfeltet. Dette
ma ogsa ses i sasammenheng med at lungefibrose er
en sjelden sykdom, hvor bade pasientvolum og
fagmiljger ved mange sykehus er sma.

En viss variasjon i organiseringen av tilbudet vil
veaere naturlig i et helsevesen hvor pasientgrunnlag
og fagmiljger varierer mellom sykehus. Samtidig
kan det veere uheldig dersom pasienter med
samme diagnose far ulik tilgang til kompetanse,
oppfglging eller stgttetilbud avhengig av hvor i
landet de bor, seerlig for pasienter med en sjelden
og kompleks sykdom som lungefibrose, hvor
oppfglgingen ofte krever spesialisert kompetanse
og tverrfaglig samarbeid.

Lignende utfordringer er ogsa beskrevet i
internasjonale og nordiske studier. Den europeiske
benchmarking-rapporten om idiopatisk
lungefibrose viser at tilgang til informasjon,
spesialisert kompetanse og enkelte stgttetilbud
varierer betydelig bade mellom og innen
europeiske land (12).

Samlet sett kan funnene indikere et
forbedringspotensial i & sikre et mer likeverdig og
forutsigbart tilbud til pasienter med lungefibrose,

uavhengig av hvor i landet de bor. Dette kan blant
annet knyttes til mer systematiske rammer for
organiseringen av oppfglgingen av pasientgruppen,
herunder tilgang til funksjoner som
fibrosesykepleier og spesialiserte
rehabiliteringstilbud.

4.5 Omrader med behov for
et bedre kunnskapsgrunnlag

Gjennom arbeidet med denne kartleggingen har vi
identifisert flere sentrale kunnskapshull. Dette
gjelder szerlig hvordan pasienter med lungefibrose
utredes og fglges opp i primaerhelsetjenesten,
inkludert variasjon i henvisningspraksis. Det finnes
per i dag lite informasjon om tiden det tar fgr
pasienten far se en spesialist, og her er det som
nevnt trolig stor variasjon mellom pasienter og pa
tvers av regioner. Videre er det behov for mer
kunnskap om samhandlingen mellom kommunale
tjenester og spesialisthelsetjenesten, spesielt for
pasienter med stgrre behov og/eller behov for
oksygenbehandling. For sistnevnte gruppe er god
koordinering saerlig avgjgrende for a sikre et
helhetlig og trygt pasientforlgp.

Det finnes i dag ikke et nasjonalt medisinsk
kvalitetsregister for lungefibrose i Norge, selv om
det eksisterer lokale registre ved enkelte fagmiljger,
blant annet ved Rikshospitalet (44). Fraveeret av et
nasjonalt lungefibroseregister kan begrense
muligheten til & fa en samlet oversikt og gjgre
nasjonale analyser av forekomst, pasientforlgp,
behandlingspraksis og pasientutfall. Slike analyser
kan veere krevende 3 fa til med de nasjonale
helseregistrene alene ettersom dette er en sykdom
som omfatter flere undergrupper med ulik
sykdomsutvikling og behandlingsbehov.

Bedre kunnskap om forholdene nevnt over kan
vaere viktig for & kunne planlegge og organisere
tjenestene mer hensiktsmessig, sikre mer likeverdig
oppfglging og legge til rette for kontinuerlig
kvalitetsforbedring i mgte med denne
pasientgruppen.
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