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Forord

Denne medicinske teknologivurdering (MTV) omhandler respiratorbehandling i eget hjem.

Projektet tager afszet i, at der de senere &r er observeret en betydelig vaekst i antallet af respi-
ratorbrugere med hjeelperordning i eget hjem. Det er uklart, hvad der forarsager denne vaekst
i antallet af respiratorbrugere med hjzelperordninger i eget hjem, men da omkostninger til et
enkelt hjaelperteam kan Igbe op i flere millioner kroner pa arsbasis, betyder det samtidig en -
voldsom tilveekst i de samlede omkostninger pd omradet.

Sundhedsdirektgrkredsen i Danske Regioner har derfor gnsket at igangsaette arbejdet med at
vurdere, hvordan de rette forudsaetninger kan etableres, for at respiratorbehandling i eget
hjem (med overvagning) tilbydes de rette patienter, samt hvorledes respiratorbehandling i
eget hjem mest hensigtsmaessigt kan organiseres. Dette for at sikre optimal patientbehandling
og ressourceudnyttelse i sundhedssektoren.

MTV-rapporten er udarbejdet af en tvaerfagligt og tvaervidenskabeligt sammensat projektgrup-
pe og hviler pd relevant faglig, forskningsmaessig og metodisk viden. DEFACTUM, Region Midt-
jylland, har vaeret projektudfgrer p@ MTV-rapporten, og der er etableret en fglgegruppe til pro-
jektet.

Rapporten henvender sig til beslutningstagere i regionerne og kan anvendes i beslutningspro-
cesser lokalt og nationalt samt hos de faggrupper, som varetager og udfgrer behandlingen af
respiratorbrugere i eget hjem.

DEFACTUM vil gerne takke medlemmerne af projektgruppen for indsatsen i forbindelse med
udarbejdelse af rapporten, ligesom projektets fglgegruppe skal have tak for bidrag og be-
maerkninger. Endelig skal faglige og metodiske referenter samt peer-reviewere have tak for
radgivning og kommentarer.

Rapporten udgives som fuld version med engelsk resumé samt en dansk sammenfatning.

Maj 2017

Camilla Palmhgj Nielsen

Forskningsleder

Folkesundhed & Sundhedstjenesteforskning
DEFACTUM
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Resumeé

I dette resumé praesenteres resultater fra medicinsk teknologivurdering (MTV) af respiratorbe-
handling i eget hjem. Respiratorbehandling (HMV - Home Mechanical Ventilation) omfatter
b&de invasiv og non-invasiv behandling hos en patientgruppe med behov for respiratorisk
overvagning hele dggnet eller det meste af dggnet. Pa foranledning af Sundhedsdirektgrkred-
sen i Danske Regioner har DEFACTUM, Region Midtjylland, i teet samarbejde med regionerne
og Danske Regioner udarbejdet denne MTV. Det er MTV'ens primaere formal at vurdere, hvor-
dan de rette forudsaetninger kan etableres, for at respiratorbehandling i eget hjem (med over-
vagning) tilbydes de rette patienter, samt hvorledes visitation, igangsaettelse og tilrettelaeggel-
se af respiratorbehandling i eget hjem mest hensigtsmaessigt kan organiseres. Afsaettet for
MTV'en er, at der de seneste knap fem ar er sket en vaekst i brugen af HMV i Danmark. I 2012
var der pa landsplan 664 hjaelperordninger mod 838 i 2016, svarende til en stigning pa 26 %.
Opggrelser viser at vaekstforhold og antal brugere varierer mellem regionerne.

Nedenfor praesenteres rapportens hovedresultater struktureret inden for domaener med afsaet i
EUnetHTA's Core Model.

» P3 baggrund af systematiske reviews og primaere studier ses en nogenlunde konsistent
fordel ved anvendelse af HMV, safremt patienten er i stand til at tolerere behandling (stu-
dier omhandler seerligt non-invasiv behandling og i mindre omfang invasiv behandling med
trakeostomi). Effektforhold er vurderet i forhold til mortalitet, livskvalitet, hospitalisering og
lungefunktion. Resultater stammer primaert fra studier, hvor alternativet til HMV-behand-
ling reelt er ingen behandling, altsd at patienten ikke modtager respirationsstgtte. Inden
for visse patientgrupper, saerligt patienter med svaert reduceret eller ophgrt vejrtraekning,
er HMV saadvanligvis eneste alternativ. Resultater vedrgrende effektforhold i relation til
HMV hviler pa et meget svagt evidensgrundlag, hvilket til dels skyldes behandlingsomra-
dets begraensede muligheder for at opstille steerke studiedesigns, fx RCT. Det betyder, at
tilliden til resultaterne generelt er meget lav.

= I forhold til risici ved HMV tyder de fundne resultater pa, at trakeostomipatienter oplever
flere komplikationer end patienter med non-invasiv behandling. Sammenligneligheden mel-
lem de to grupper er dog tvivisom, og tilliden til resultatet er meget lav. Blandt bgrn, der
behandles non-invasivt via maske, er beskrevet risici for hudskader og tryk/udfladning af
ansigt. Igen hviler resultaterne pa et meget begraenset evidensgrundlag. Der er kun fundet
dokumentation for risici i meget begraenset omfang, og der vil vaere risici som ikke er be-
lyst i denne del af undersggelsen.

= P3 baggrund af et systematisk litteraturstudie af internationale, kvalitative studier er pati-
ent- og pargrendeperspektiver ved HMV blevet afdaekket. Patienterne beskriver respirator-
behandling som en livreddende foranstaltning, samtidig med at de ogsd kan have vanske-
ligt ved at forlige sig med deres tilveerelse med HMV. Patenterne oplever pa den ene side
gradvist en fglelse af kontrol med teknologien og p& den anden side en fortsat usikkerhed,
fordi de pa grund af aendringer i deres helbredstilstand ofte skal tilpasse sig en ny situati-
on. Det er afggrende for patienternes oplevelse af styrket livskvalitet ved HMV, at behand-
lingen finder sted i hjemmet frem for i institutionelle rammer. I forhold til samarbejde med
sundhedsprofessionelle og personlige hjaelpere understreger patienterne vigtigheden af en
tilgang, hvor de lyttes til og bliver mgdt som 'hele personer' og samarbejdspartnere. P§ro-

Side 5/189



rende (her primaert til bgrn) beretter om en stressfyldt hverdag, hvor bekymring og angst
for barnets fremtid 'fylder'. Det er en hverdag, som er praeget af stram styring og alligevel
stor uforudsigelighed. Foraeldrene giver ogsa udtryk for, at tilstedevaerelse af hjaelpere i
hjemmet kan vare en belastning.

Hvordan etiske dilemmaer i relation til brugen af HMV anskues og sgges lgst afthaenger af,
om det er patienter, professionelle eller politisk-administrativt ansvarlige, der tager stilling
til forholdet (fx prioritering af, hvilke patienter, der kan visiteres til HMV). Dette stiller store
krav til politisk ansvarlige om at ggre de etiske dilemmaer ved HMV til genstand for offent-
lig diskussion. En sddan diskussion kan bl.a. styrkes ved at inddrage erfaringer med hand-
tering af prioriteringsspgrgsmal pd sundhedsomradet (som fx den autoritet man i England
har givet NICE (National Institute of Clinical Excellence) eller det norske prioriteringsinstitut
'Nye Metoder', samt danske erfaringer fra Medicinradet). Diskussion om etik i relation til
brug af HMV kan i laengden ikke adskilles fra en sadan mere generel samfundsetisk diskus-
sion og stillingtagen.

Respiratorbehandlingen kostede i 2015 og 2016 henholdsvis 1,26 og 1,32 mia. kr. pa
landsplan svarende til en vaekst pa ca. 4 %. I gennemsnit kostede respiratorbehandlingen
per patient 1,5 mio. kr. i 2016. Analysen viser, at i forhold til indlaeggelse p& en intensivaf-
deling, er HMV et bedre gkonomisk alternativ. Der er variation i gennemsnitsomkostninger
per patient mellem regionerne. Arsagerne hertil er ukendte, men mulige forklaringer kan
veaere variation i fordelingen af ufaglaerte/faglaerte hjzelpere i hjelperordninger, antal bgr-
nesager og forskelle i fordelingen af diagnoser mellem regionerne, samt ikke ensartede op-
gorelser i respirationscentrene og regionerne. Der er pa landsplan observeret en stigning i
bade praevalens og incidens af HMV-patienter over en femars periode. Den organisatoriske
analyse har fremlagt forslag til mulige organisatoriske a&ndringer, som kan have potentielle
ressourcemaessige konsekvenser for anvendelsen af HMV. Det har imidlertid ikke vaeret
muligt at kvantificere disse forslag, og der er fortsat behov for mere forskning og viden pa
omradet, sa de organisatoriske/gkonomiske konsekvenser ved HMV kan blive belyst. Det
har ikke veeret muligt at basere den gkonomiske analyse pa registerdata grundet tidsram-
men for projektet.

Resultater fra organisationsanalysen viser, at der pa respirationscentrene opleves et gget
pres fra henvisende afdelinger i forhold til visitation til HMV. For dels at modvirke, at der
langsomt sker et indikationsskred i patientgruppen, uden man eksplicit har taget stilling til,
om indikationsskredet er hensigtsmaessigt og dels at sikre en stgrre ensretning af praksis
for henvisning til og igangsaettelse af respiratorisk behandling, vurderes der sdledes at vee-
re behov for politisk-administrativ opmaerksomhed pa at fastholde samt yderligere opdate-
re og praecisere beskrivelsen af malgruppen for HMV. Dette bgr ske i samarbejde med de
laegefaglige miljger. Desuden findes et behov for at skaerpe eksisterende nationale kriterier
og retningslinjer for visitation, igangsaettelse og tilrettelaeggelse af behandling med inspira-
tion fra foreliggende lokale og internationale kriterier og retningslinjer. Patientgruppens he-
terogenitet samt kompleksiteten i den samlede vurdering af patient og behandling skaber
dog visse udfordringer ved at saette kriterier for visitation og igangsaettelse af behandling
entydigt pa formel. Angdende henvisning til respirationscentrene vurderes der at vaere po-
tentiale i at styrke dialogen mellem respirationscentrene og henvisende afdelinger forud for
visitation af patienter, fx gennem etablering af ordninger med udgdende laeger fra respira-
tionscentrene. Det er vigtigt, at igangsaettelse af HMV baseres pa forudgdende systematisk
dialog med patienterne, herunder at eventuelle palliative medicinske alternativer til respira-
torbehandling diskuteres, hvor det er relevant. Med henblik pa at imgdekomme udfordrin-
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ger med sen udskrivning fra intensivafdelingerne samt brug af dyre midlertidige aflast-
ningspladser og vikarbureauer ses der desuden potentiale i tidligt at inddrage patientens
hjemkommune ved etablering af HMV. Tidlig inddragelse af hjemkommunen giver desuden
mulighed for tidlig forventningsafstemning med patienten, hvilket forventes at kunne mind-
ske igangsaettelsen af hjeelperordninger, som pa forhand vurderes at vaere udfordrende
(uhensigtsmaessige) og dermed omkostningstunge. Med henblik pa at imgdekomme aktuel-
le udfordringer forbundet med hyppig udskiftning i hjeelperordninger vurderes der et bety-
deligt potentiale i lokalt og pa politisk-administrativt niveau at skabe bedre rammer for og
regulering af hjeelperordninger. Dette savel i et gkonomisk perspektiv som med henblik pa
at sikre en hgj behandlingskvalitet.
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Summary

This Health Technology Assessment (HTA) concerns the use of home mechanical ventilation
(HMV). The HTA has been produced at the request of the Health Directors in the five Danish
regions. The main purpose of the HTA is to assess how optimal conditions can be established
for offering HMV, and to assess how visitation, initiation and preparation of HMV is organised
most optimal. The purpose is investigated and evaluated in relation to six main areas: effec-
tiveness, risks, patient and relative perspectives, ethics, organisational perspectives and health
economics. The main findings in the report are:

Organisational perspective

The results show a need for political-administrative attention to an updated and specified de-
scription of the target group of HMV. This should be done in collaboration with relevant medical
communities. This administrative attention is essential to support purposive development of
the therapeutic indication for HMV and to ensure consistency in clinical referral to initiation of
HMV. In addition, there is a need to strengthen existing national criteria and guidelines for the
initiation of HMV. These should be informed by current local and international criteria and
guidelines. The heterogeneity of patients and the complexity in assessing patients complicate
the formulation of precise criteria for visitation and initiation of HMV. Strengthening dialogue
between respiratory centres and referring departments prior to referral may optimize and qual-
ify decision-making. Furthermore, the results show the importance of ensuring that initiation of
HMYV is based on thorough and systematic dialogue with patients, including the discussion of
palliative alternatives to respiratory treatment, if appropriate. This, in order to support coher-
ent and meaningful patient trajectories and to ensure consistency in clinical practice. To coun-
ter challenges with late discharge, use of expensive temporary respite care sites and respirato-
ry employment agencies, early involvement of patients' home municipalities in the establish-
ment of HMV may hold great potential. In addition, early involvement of municipal staff can
enable early matching of patient expectations in order to reduce initiation of challenging and
costly patient courses. Finally, the results point to the need for and potential in reducing staff
turnover in respiratory care teams and in improving work conditions in care teams, in order to
support optimal quality and use of resources. These efforts require support from both local
levels and from the political-administrative level.

Economic perspective

The amount of HMV patients in Denmark was 824 in 2015 and 832 in 2016 (664 HMV patients
in 2012). Annual respiratory (HMV) treatment costs per were 1.26 billion DKK (2015) and 1.32
billion DKK (2016), which corresponds to a growth of approximately 4% (indexed on 2016
pricing year). On average, HMV treatment costs per patient were 1.5 million DKK in 2016. Sig-
nificant variation in average treatment costs per patient is observed between the Danish re-
gions, which may well be due to differences in included costs between the regions. Further-
more, there was considerable variation in the distribution of unskilled/skilled assistants in the
respiratory teams between the regions. The results show that patients with muscular dystro-
phy other than ALS are the largest group of HMV users followed by ALS and para-/tetraplegia.
Finally, an increase in both prevalence and incidence of HMV patients was observed.
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Patient and relative perspectives

Based on a systematic literature review of international, qualitative studies patient and relative
perspectives have been evaluated. Patients describe HMV as a life-saving treatment. Over
time, patients get a sense of control of the technology, however they experience continued
uncertainty due to adaptation to and difficulties in accepting their new lives with HMV. It is
crucial for the patients that the treatment takes place in the home rather than in an institution.
Regarding collaboration with health professionals and the respiratory team, patients emphasise
the importance of a collaborative approach where patients are involved and met as individuals
and coworkers. Parents (of affected children) report a stressful everyday life with concerns
about the child's future. The everyday life is characterized by strict structure and detailed
management alongside great unpredictability. The parents express that the presence of respir-
atory teams can be a burden. Despite the presence of helpers, the parents still feel responsible
for the care of the child.

Ethics

Ethical dilemmas related to the use of HMV are considered and solved differently from the var-
ious positions taken by the patients, professionals and politically-administratively profession-
als. This diversity calls for politically initiated, public discussions of the ethical dilemmas relat-
ed to HMV. Such discussions may be supported by involving international experience in man-
aging health priority issues such as the authority in England given to NICE (National Institute
of Clinical Excellence) or the Norwegian National Council for Priority Setting in the Health Care,
'Nye Metoder' (New Methods) and experiences from the Danish 'Medicinradet' (The Danish
Medicines Council). Discussion about ethics in relation to the use of HMV cannot be separated
from a more general ethical discussion and positioning.

Effectiveness/Risk

Based on systematic reviews and primary studies, a fairly consistent benefit is observed in the
use of HMV (results from studies particularly dealing with non-invasive treatment and, to a
lesser degree, invasive tracheostomy treatment) if the patient is able to tolerate treatment.
Effects are assessed in relation to mortality, quality of life, hospitalization and lung function. It
should be pointed out that these results primarily concern patient groups where 'no treatment'
is an actual alternative to HMV. Within certain patient groups, especially patients with very
reduced or insufficient breathing, HMV is usually the only alternative. Results are based on a
very weak evidence base and, consequently, our confidence in the results is generally very
low. In relation to risk and the use of HMV, findings indicate that patients having a tracheosto-
my may experience more complications than patients treated non-invasively. However, the
comparability between the two groups is questionable and the confidence in the result is very
low. Among children treated non-invasively by mask risks of skin damage and pressure
marks/flattening of the face are described. Again, results are based on a very limited evidence
base. Only very limited documentation has been found for the description of risks, which
means that this area is only partly described in the report.
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Ordliste

Atelektase

ALS
AGREE

AMSTAR

Aspiration
Bias

BiPAP

Bulbaer lidelse/parese

Case-kontrol-studie

CASP

Confounding

Cuff

GRADE

Granulom

HMV

Invasiv

IQR

Kohortestudier

Sammenfald og lufttomhed af et lungeafsnit opstdet som falge af
aflukning af luftveje.

Amyotrofisk lateralsklerose.

Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation. Tjekliste til vurde-
ring af kliniske retningslinjer.

A Measurement Tool to Assess Systematic Reviews. Tjekliste til vur-
dering af systematiske reviews.

Indanding eller optagelse af vaeske eller faste stoffer i lungerne.

Fejl eller skaevheder kan medfgre, at resultaterne af en videnskabelig
undersggelse afviger systematisk fra sandheden.

Bilevel Positive Airway Pressure. Respiratorstgttet vejrtraekning med
to forskellige lufttryk.

Lammelse af de muskler, der far deres nerveforsyning fra den neder-
ste del af hjernestammen (bulbus), med tale-, tygge-, synke- og evt.
andedraetsbesveer til falge.

I case-kontrol-studiet er det primeere udvaelgelseskriterium en grup-
pe syge, hvis eksponeringsforhold sammenlignes med eksponerings-
forholdene i den underliggende studiebase (kontrollerne).

Critical Appraisal Skills Programme. Tjekliste udviklet til vurdering af
kvalitative studier.

Forveksling, sammenblanding. Hvis to eksponeringer begge kan vae-
re arsag til en sygdom, og hvis de er indbyrdes associerede, kan der
ske forveksling, fx ved at den ene eksponering fejlagtigt tilskrives
hele den kausale effekt.

Oppustelig ballon omkring spidsen af en luftvejskanyle - for at sikre
at der ikke er passage omkring kanylen.

The Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation. Veerktgj til vurdering af evidens.

Veevsforandring som en reaktion pa et fremmediegeme eller en in-
fektion.

Home Mechanical Ventilation. Respiratorbehandling i eget hjem. For-
kortelsen HMV benyttes gennem rapporten og omfatter bade invasiv
0og non-invasiv behandling.

Om fysisk indgreb/indtraengen i kroppen (fx trakeostomi).

Interquartile range. IQR beskriver forskellen mellem det fgrste og
det tredje kvartil.

Ogsa kaldet followupundersggelser. Undersgger helbredsaendringer i
en kohorte (studiepopulation) gennem en periode. Followupunder-
sggelser kan veaere beskrivende, som i et prognosestudie, eller analy-
tiske, som i et behandlingsfors@g. Eksperimentelle undersggelser er
altid followupstudier.
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Kyfoskoliose

Median
MND

NIV

OHS

PaCO2

Pa02

Pneumoni
Primeerlitteratur

PROM

RATS

Respirationsinsufficiens

RCT
RTD

Sekundeerlitteratur

Signifikans

Standarddeviation

Tracheitis
Trakeostomi

Validitet

Vitalkapaciteten (VC)

Rygskaevhed med unormal krumning af rygsgjlen bade forfra-bagtil
og i sideplan.

Den midterste veerdi i fx et dataseet.

Motor Neurone Disease (motorneuronsygdom). Degenerative syg-
domme i rygmarv og hjerne. Rammer primaert de nerveceller, der er
specialiseret i motorisk funktion.

Non-invasiv ventilation.

Obesity Hypoventilation Syndrome (fedmerelateret hypoventilation).
Arterielt kuldioxidtryk.

Arterielt ilttryk.

Lungebetaendelse.

Artikler om originale videnskabelige studier, sdsom randomiserede,
kliniske forsgg og kohorteundersggelser.

Patient Reported Outcome Measures (patientrapporterede effektmal)
1) Relevance of the study question; 2) Appropriateness of qualitative
method; 3) Transparency of procedures; 4) Soundness of interpre-
tive approach. Tjekliste udviklet til vurdering af kvalitative studier.

En tilstand, der optraeder, nar lungerne ikke er i stand til at oprethol-
de normalt indhold af ilt og kuldioxid i blodet.

Randomized controlled trial. Randomiseret, kontrolleret forsgg.
Restrictive Thoracic Disease (vejrtraekningshaemmende lidelser i
brystkassen).

Videnskabelige og kritiske tekster der behandler andre kilder: MTV-
rapporter, Cochrane-reviews og andre systematiske reviews, meta-
analyser samt eventuelt kliniske retningslinjer.

Anvendes i sammenhang med videnskabelige resultater, som kan
siges at veere signifikante, hvis den statistiske test indikerer, at det
er usandsynligt, at resultater er opstet alene ved et tilfaelde. Et fund
kan godt vaere statistisk signifikant og dog blive vurderet som klinisk
ikke-signifikant, hvis betydningen er uvasentlig.

Standardafvigelse, spredning.

Betaendelse i luftrgret.

Blivende tildannet operativ abning i den forreste veeg af trachea
(luftrgret) hvori der indseettes kanyle (til vejrtraekning).

Gyldighed. Der skelnes mellem intern og ekstern validitet. Intern
validitet bergrer bias i forhold til m3lpopulationen, mens ekstern va-
liditet beskriver generaliserbarheden/overfgrbarheden over for mal-
populationen.

Den maksimale maengde luft, der kan udandes efter en maksimal
indénding.
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1 Introduktion

Sundhedsdirektgrkredsen i Danske Regioner har foranlediget igangsaetning af en ny medicinsk
teknologivurdering (MTV) om respiratorbehandling af patienter i eget hjem. I MTV'en beskrives
relevante forudsaetninger og konsekvenser ved respiratorbehandling i eget hjem. I denne rap-
port anvendes forkortelsen HMV (Home Mechanical Ventilation) for respiratorbehandling i eget
hjem. HMV omfatter bade invasiv og non-invasiv behandling.

DEFACTUM, Region Midtjylland har veeret projektudfgrer pa rapporten og har i teet samarbejde
de gvrige regioner og Danske Regioner udstukket rammerne for projektarbejdet. Projektet er
udarbejdet under teet sparring med den faglige projektgruppe. Derudover har en fglgegruppe
bestaende af relevante faglige selskaber, patientforeninger og andre relevante interessenter
givet faglige input til protokollen og til forste rapportudkast Malgruppen for projektet er sund-
hedsplanlaeggere, sygehusledelser, politikere, beslutningstagere pa alle niveauer samt fagpro-
fessionelle og faglige organisationer.

2 Baggrund

2.1 Formalet med langvarig behandling med respirator

Kronisk respirationsinsufficiens omfatter en raekke tilstande, hvor der forekommer utilstraek-
kelig udskiftning af luft i lungerne enten hele dggnet eller dele af dggnet, oftest om natten (1).
Arsagerne til den utilstraekkelige ventilering kan fx vaere svaghed i vejrtraakningsmusklerne,
forstyrrelser i nervesystemets overfgring af signaler eller forandringer i selve lungerne (1). I
mange tilfaelde udvikler respirationsinsufficiens sig gradvist, mens der undertiden opstar akut
respirationssvigt fx i forbindelse med et traume, hvor patienten pddrager sig en rygmarvs-
skade gverst i nakken. Respirationsinsufficiens som er opstaet gradvist debuterer ofte med
diffuse symptomer sdsom slaphed, vaegtaendring, morgenhovedpine, sgvnproblemer og nedsat
kognitiv funktion. Senere i forlgbet vil der optraede symptomer som hurtig overfladisk vejr-
traekning, vaeskeophobninger og reduceret hostekraft (1).

Respiratorbehandling har til formal at sikre stabil ventilering af lungerne og stabil tilfgrsel af ilt
til blodet. Iltoptaget i lungekapillzererne forbedres og samtidig forbedres udluftningen ved at
CO2 fjernes mere effektivt. Respiratorbehandling kan anvendes hele dggnet eller dele af dgg-
net efter behov (2).

2.2 HMV i et historisk perspektiv

Muligheden for at kunne tilbyde respiratorbehandling har eksisteret siden 1940'erne, hvor pa-
tienter med senfglger efter polio blev sendt hjem med mekanisk ventilationsstgtte i op til 24
timer i dggnet. Den tids respiratorer bestod af en stor metalcylinder kaldet jernlungen, som
omsluttede patientens krop op til halsen. Jernlungen sgrgede for at udvide brystvaaggen og
derved saenke mellemgulvet, hvorved der opstod undertryk inde i brystkassen. Undertrykket
bevirkede, at luften strammede ind i lungerne og nar trykket i jernlungen normaliseredes sank
brystkassen sammen og luften strammede ud af lungerne (3). I 1950'erne blev en ny form for
respiratorbehandling, kaldet overtryksventilatorer, udviklet. Ved overtryksbehandling fagres luft
med hgijt tryk ned i patientens lunger. Luften tilfgres direkte ind i luftrgret gennem en kanyle i
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halsen. Overtryksventilering har mange dbenlyse fordele frem for undertryksbehandling,
blandt andet i form af en stgrre bevaegelsesfrihed for patienten, og er i dag den teknik der be-
nyttes ved respiratorbehandling. Apparatur og metoder til overtryksventilering er blevet udvik-
let gennem tiden og omfatter i dag en raekke forskellige teknikker (4,5).

I dag findes der forskellige teknikker, som kan anvendes ved mekanisk ventilation uden for
sygehuset. Ventilationen kan gives med en forhandsbestemt frekvens (kontrolleret ventila-
tion), ved at apparatet "trigges" af patienten selv (assisteret ventilation), eventuelt i kombi-
nation med at der indstilles et minimum antal andedraet per minut, hvor ventilatoren supplerer
med et ekstra andedraet ved behov. Derudover kan man veelge at give et forhandsdefineret
volumen af luft ved hver inda@nding (volumenkontrolleret modus) eller at ventilere ved et for-
handsdefineret lufttryk (trykkontrolleret modus). Respiratorer er normalt udstyret med alar-
mer, som advarer hvis patienten ikke ventileres i overensstemmelse med de forhandsdefine-
rede indstillinger (4). Respiratorbehandling kan foregd invasivt via en kanyle (trakeostomi)
eller non-invasivt, hvor respiratoren er tilkoblet via en maske, som daekker patientens naese og
mund eller via et mundstykke (2). Den hyppigste form for non-invasiv ventilering (NIV) er Bi-
PAP (Bilevel Positive Airway Pressure). Udover BiPAP anvendes i visse tilfaelde en anden form
for maskebehandling kaldet CPAP (Continuous Positive Airway Pressure). Disse to former for
maskebehandling adskiller sig overordnet ved, at der ved CPAP er et konstant forhgjet lufttryk
ved indanding og uddnding, mens der ved BiPAP gives et hgjere lufttryk under indanding end
under udanding.

Det er vigtig at bemeerke, at modenhed og udbredelse af HMV afhaenger af patientgruppen.
Blandt rygmarvsskadede patienter er HMV sdledes langt mere etableret og afprgvet end det
eksempelvis ses hos ALS-patienter, hvor erfaringsgrundlaget for anvendelse af teknologien er
mere begraenset. Disse forhold spiller ind i den videre beslutningstagning omkring brug af
HMV.

2.3 HMV i Danmark

I Danmark varetages handteringen af patienter med kronisk respirationsinsufficiens af tre hgjt
specialiserede respirationscentre: Respirationscenter @st (RC@) ved Rigshospitalet, Respira-
tionscenter Vest (RCV) ved Aarhus Universitetshospital og Respirationscenter Syd (RCS) ved
Odense Universitetshospital i formaliseret samarbejde med RC@. Respirationscentrenes opgave
er overordnet at tage stilling til og varetage (ansvaret for) den langvarige/permanente be-
handling af kronisk respirationsinsufficiens hos patienter pd centret og i hjemmet. Malsaetning-
en med respirationscentrenes indsats er at medvirke til, at patienterne kan opnd bedst mulig
livskvalitet og rehabilitering, sdledes at den videre respiratorbehandling kan forega i eget hjem
(undtagelsesvis evt. plejehjem), og at patienterne ikke skal vaere indlagte pa et sygehus re-
sten af livet. Det er endvidere en malsaetning, at diagnostik, behandling og kontrol skal veere
af hgj kvalitet, bade pad centrene og nar respiratorbehandlingen ydes i hjemmet og i alle faser
af et sygdomsforlgb, ligesom indsatserne skal kunne leveres pa relevant tidspunkt i sygdoms-
forlgbet (6).

Side 13/189



Patienter med kronisk respirationsinsufficiens er en heterogen gruppe, som omfatter mange
forskellige diagnoser og forskellige behandlingsbehov. Derudover er der ligeledes stor variation
i patienternes overlevelse, der varierer fra ca. 1-5 ar for patienter med amyotrofisk lateralskle-
rose (ALS) til over 20 ar for en raekke neuromuskulzere lidelser (6), samt patienter med ryg-
marvsskade, hvor prognosen i forhold til overlevelse ligger lidt lavere end baggrundsbefolk-
ningens.

Hovedparten af patientgruppen har som baggrund for vejrtraeekningsproblemerne en tilgrund-
liggende sygdom fra det neurologiske omrade, fx muskelsvindsygdomme eller hgjtsiddende
lammelser, opstaet pa baggrund af rygmarvsskade ved ulykke eller som fglge af sygdom. Pa-
tienterne har ofte ud over de respiratoriske problemer sveere fysiske handicap, som medfgrer,
at de er afhaengige af hjeelp fra pargrende eller et hjeelperhold (6). Patientgruppen spaender
mellem patienter, som anvender non-invasiv respiratorbehandling - fx BiPAP fa timer i dggnet,
til patienter som anvender invasiv respiratorbehandling det meste af eller hele dggnet, og som
er afhaengige af degnovervagning i form af et hjeelperhold. I denne MTV fokuseres der pa den
del af patientgruppen med kronisk respirationsinsufficiens, som har tilknyttet et hjzelperhold
det meste eller hele dggnet. I figur 2.1 ses fordelingen af respirationsapparatur fra Region
Midtjylland for de patienter, som har en hjzelperordning. Af figuren fremgér det, at ca. 50 % af
patienterne modtager invasiv respiratorbehandling, mens ca. 30 % af patienterne anvender
non-invasiv behandling i form af BiPAP. Ca. 10 % af patienterne modtager CPAP, og de reste-
rende 10 % er patienter, der har faet anlagt trakeostomi, men ikke er tilkoblet en respirator.
Formalet med trakeostomi er hos disse patienter at sikre frie luftveje og/eller at undga fejl-
synkning.
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Figur 2.1. Type af behandlingsapparatur anvendt

Type af behandlingsapparaturanvendt
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2.3.1 Brugere af HMV
De bagvedliggende sygdomme, som kan fgre til behov for HMV, kan overordnet inddeles i fem
hovedkategorier: neuromuskulzere lidelser, svigt i den centrale respirationsregulering, bryst-
vaegslidelser, fedmerelateret hypoventilationssyndrom og lungesygdom. Inden for hver af de
fem kategorier kan der eksistere mange forskellige diagnoser med varierende sygdomsmeka-
nismer og prognoser (1).

I figurerne nedenfor ses en oversigt over hjemmerespiratorbrugere med hjzelperordninger for-
delt pd udvalgte diagnoser p& henholdsvis RCV (tal fra 2016), RC@ (tal fra 2014) og RCS (alle
aktive patienter med hjeelperhold i april 2017). Figurerne illustrerer, at der er en vaesentlig
forskel pa patientfordelingen, hvor RCS procentmaessigt har registreret markant flere patienter
med ALS og hjerneskade end de to andre respirationscentre. Derimod er den procentmaessige
forekomst af para-/tetraplegipatienter hgjere pd RC@ og ligeledes andelen af patienter i kate-
gorien andet sammenlignet med de to andre respirationscentre. Det er her vigtigt at veere op-
maerksom pa, at der kan forekomme forskellige mader at opggre kategorierne andet og anden
form for muskelsvind p&, hvilket muligvis kan veere en forklaring pd den procentmaessigt hgje-
re forekomst af anden form for muskelsvind p& RCV og den hgje andel under kategorien andet
pd RC@. Yderligere er data geeldende for forskellige ar samt for RCS for alle aktive patienter.
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Figur 2.2. Patientfordeling pa Respirationscenter Vest* (N=205 patienter)
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Figur 2.3. Patientfordelingen p& Respirationscenter @st (N=328 patienter)
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Figur 2.4. Patientfordeling pa Respirationscenter Syd (N=51 patienter)
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I det fglgende gives en kort preesentation af de hyppigste arsager til respirationsinsufficiens.
Generelt oplever respirationscentrene et gget pres pa kapaciteten og efterspgrgslen efter be-
handling fra de henvisende afdelinger, hvilket blandt andet kan tilskrives en udvidelse i pati-
entgruppen. Det drejer sig om patienter med fx fedmerelateret hypoventilation, lunge-
sygdomme (herunder KOL) samt bgrn med cancer, der nu i hgjere grad bliver henvist til re-
spirationscentrene grundet respirationsinsufficiens. P& nuvaerende tidspunkt har disse pa-
tientgrupper overordnet set ikke brug for et hjaelperhold, hvorfor de ikke er omfattet af denne
MTV og ikke indgar i nedenstaende praesentation.

Neuromuskulaere sygdomme

Neuromuskulzere sygdomme er en faellesbetegnelse for en raekke degenerative sygdomme, der
rammer de perifere nerver, den neuromuskulzere overgang og/eller muskelfibrene. Samtidig
daekker neuromuskulzere sygdomme over hundredvis af forskellige diagnoser, som dog hver
isaer forekommer relativt sjeeldent. Praevalensen for neuromuskulaere sygdomme er ca. 2 %

(7).

Amyotrofisk lateralsklerose (ALS)

Amyotrofisk lateralsklerose bedre kendt som ALS er en neurodegenerativ sygdom, hvor de
gvre motoriske nerver, der kommer fra hjernen og hjernestammen, og de nedre motoriske
nerver, der kommer fra den forleengede rygmarv, gradvist nedbrydes. Dette resulterer i, at
kroppens muskler langsomt bliver mindre og svagere. Sygdommen kan ga i arv, men i 90-95
% af tilfaeldene er arsagen ukendt (8). ALS praesenterer sig oftest med symptomer som asym-
metrisk svaghed i ekstremiteterne, men hos omkring 20 % af patienterne kan sygdommen de-
butere med taleforstyrrelser (dysartri) eller synkebesveer (dysfagi), hvilket er tegn pad lammel-
se i hjernestammen (bulbaer parese) (9). Typisk mister patienter med ALS gradvist deres selv-
staendighed og far et gget behov for hjzelp til de daglige aktiviteter. Efterhdnden som sygdom-
men udvikler sig vil ogsa vejrtraekningsmusklerne rammes og respirationssvigt er den hyppig-
ste arsag til tidlig ded hos patienter med ALS. Respirationssvigt vil forekomme pa forskellige
tidspunkter i sygdomsforlgbet, men i gennemsnit har en ubehandlet ALS-patient en overlevelse
pa to til fem ar (10,11).

Duchennes muskeldystrofi

Duchennes muskeldystrofi er den alvorligste form for muskelsvind, som medfgrer tidlig inva-
liditet og dgd. Sygdommen skyldes en defekt i dannelsen af proteinet dystrofin, hvilket med-
farer muskelsvaekkelse. Sygdommen nedarves fra mor til sgn gennem moderens ene X-kromo-
som, og kun drenge kan fa denne sygdom. De kliniske symptomer p& muskelsvaghed opstar
typisk i 2-3-arsalderen. Personer med Duchennes muskeldystrofi er ofte kgrestolsbrugere fra
12-3arsalderen og dgr i slutningen af teenagearene eller i starten af 20'erne pa grund af respi-
rationsinsufficiens eller kardiomyopati (svaghed i hjertemuskulaturen) (12).

Rygmarvsskade

En rygmarvsskade indebeerer, at nerverne i rygmarvskanalen, der forbinder hjernen med krop-
pen, er beskadigede. Dette kan vaere sygdomsbetinget (ca. 60 %) eller forarsaget af et traume
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(ca. 40 %) (6). S&fremt skaden er lokaliseret hgijt i halsrygmarven, kan dette foranledige kro-
nisk respiratorinsufficiens. Derudover kan skader placeret lavere pa halsrygmarven og pa gvre
del af brysthvirvelsgjlen ligeledes medfagre akut behov for respirationsstgtte, som dog ikke
ngdvendigvis er kronisk (1). Der er en klar ssmmenhang mellem lungefunktionen og ryg-
marvsskadeniveauet.

Hjerneskade

Hjerneskade kan opdeles i erhvervet og medfgdt hjerneskade, hvor erhvervet hjerneskade kan
opstd som fglge af blandt andet slag mod hovedet, blodprop/blgdning i hjernen, infektion eller
betaendelse i hjernen. Medfgdt hjerneskade kan blandt andet vaere forarsaget af iltmangel ved
fgdslen, sygdomme hos moderen eller misbrug under graviditeten. Hjerneskader er meget for-
skellige og kan dermed have forskellige konsekvenser for patienten. Nogle af de hyppigste fgl-
gevirkninger er intellektuelle forstyrrelser, personlighedsaendringer, kommunikationsvanske-
ligheder og bevaegelsesindskrankninger. Over 120.000 mennesker lever med en hjerneskade i
Danmark (13).

Udviklingen i antallet af hjemmerespiratorordninger i Danmark

I Danmark er der i de senere ar observeret en betydelig veekst i antallet af respiratorbrugere i
eget hjem og i antallet af hjaelperordninger til patienter med hjemmerespirator. I 2012 var der
pa landsplan 664 hjzelperordninger mod 838 i 2016, svarende til en stigning pa 26 % pa fire ar
(bruttotal). Udviklingen i antallet af respiratorordninger (patienter) kan opggres brutto eller
netto. Netto er det antal aktive patienter, dvs. ekskl. dede og ophgrte, der preecist er ved a-
rets udgang, mens Brutto defineres som det totale antal patienter inkl. dgde og ophgrte, som
har pavirket budgettet det padgseldende regnskabsar. I den fglgende praesentation af udviklin-
gen i antallet af respiratorordninger i de fem regioner anvendes bruttotal, idet dette giver et
mere retvisende billede af aktiviteten pa respirationscentrene over et helt ar frem for blot et
gjebliksbillede.

I figur 2.5 ses en oversigt over udviklingen i antallet af bruttohjaelperordninger fordelt i de fem
regioner fra 2012 til 2016. Af figuren fremgar det, at Region Hovedstaden med 236 hjzelper-
ordninger i 2016 havde det hgjeste absolutte antal af bruttoordninger, mens Region Nord-
jylland med 75 hjeelperordninger havde feaerrest. Den stgrste relative vaekst i antallet af hjael-
perordninger ses i Region Syddanmark, Region Nordjylland og Region Midtjylland, hvor der er
sket en stigning pa henholdsvis 53 %, 44 % og 29 % i perioden 2012-2016. I Region Hoved-
staden og Region Sjzelland har der i samme periode vaeret en mindre stigning pa henholdsvis
11 % og 14 %.
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Figur 2.5. Udvikling i antal hjemmerespiratorordninger i de fem regioner
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I figur 2.6 ses antallet af bruttoordninger for de fem regioner, nar der er justeret for indbyg-
gerantal. Her ses det, at praevalensen af hjzelperordninger i Region Sjalland, Region Midtjyl-
land og Region Syddanmark narmer sig hinanden. Til trods for at der er sket en relativt stor
stigning i antallet af hjalperordninger i Region Nordjylland i perioden 2012 til 2016, er antallet
af hjaelperordninger stadig lavere end Region Midtjylland, Nordjylland og Syddanmark, nar der
er justeret for indbyggerantal. Den forholdsvis lille stigning i antallet af hjzelperordninger, der
er observeret i Region Hovedstaden i perioden, har betydet, at Region Hovedstaden i 2016 lig-
ger pa niveau med Region Nordjylland, nar der er justeret for antallet af indbyggere i regioner-
ne. Sammenligning med andre landes brug af hjemmerespiratorordninger kompliceres af flere
forhold. Det er et problem, at det saedvanligvis ikke vides, om opggrelser er baseret pa brutto-
eller nettotal. Derudover er visitationskriterier ofte meget uensartede og geografien spiller in-
den for de nordiske lande ogsd en stor rolle. Disse opggrelser synes derfor ikke relevante i
denne sammenhaeng.
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Figur 2.6. Udviklingen i antal hjemmerespiratorordninger justeret for indbyggerantal
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Hvad der forarsager den betydelige vaekst i antallet af hjeelperordninger og variationen i vaek-
sten mellem regionerne er langt hen ad vejen uklart. Omkostninger til respiratorbrugere i
hjemmet varierer men er meget hgje, og omkostninger til et enkelt hjeelperteam kan Igbe op i
flere millioner kroner pa arsbasis. De regionale udgifter til respirationshjzelp i hjemmet belgb
sig i 2016 til cirka 1,3 mia. kr. &rligt, og derudover er der udgifter efter serviceloven til borgere
med respirationshjaelp. Dertil er visitationskriterier og effektforhold ved anvendelse af HMV i
Danmark sparsomt belyst.

2.4 Afgraensning

HMV (med overvagning) er et meget alsidigt og komplekst behandlingsomrade i sundheds-
vaesenet, og samtidig et omrade der benyttes inden for en meget afgraenset patientgruppe. Pa
baggrund af ovenstdende findes det relevant at fa afdaekket visitationskriterier samt at f& vur-
deret, hvorledes man organisatorisk kan skabe de mest hensigtsmaessige forudsaetninger i
forbindelse med planlaegning af et forlgb med HMV, jf. Specialevejledning for anzestesiologi’.
Kliniske effektforhold samt risici ved HMV gnhskes undersggt, og etiske dilemmaer og udfor-
dringer ved HMV gnskes belyst. Forhold som patientens autonomi og veerdighed og viden om
patienters gnsker og erfaringer med HMV er derfor vigtigt at f& afdaekket. Endvidere er det re-
levant at fa de sundhedsgkonomiske konsekvenser belyst. Samlet vil dette kunne bidrage til
fremtidige beslutninger om hensigtsmaessig anvendelse af HMV i Danmark. Projektets ramme-
saetning muligggr afdaekning af udvalgte men centrale dele af, og herunder et opdateret evi-
densgrundlag, men der vil vaere perspektiver, som ikke bliver belyst inden for disse rammer.

1 Specialevejledning for anaestesiologi. available at: https://www.sst.dk/.
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2.5 Formal

Det er MTV'ens overordnede formal at vurdere, hvordan de rette forudsaetninger skabes, for at
respiratorbehandling i eget hjem (HMV) tilbydes de rette patienter. Desuden gnskes det under-
sggt, hvorledes visitation, igangsaettelse og tilrettelaaggelse af HMV bedst kan organiseres,
samt hvilke effekter og hvilke omkostninger HMV medfgrer. Mere specifikt belyses saledes i
MTV'en visitationskriterier nationalt og internationalt for anvendelse af HMV samt national hen-
visningspraksis og organisering af igangseettelse og tilretteleeggelse af HMV. Endvidere identi-
ficeres organisatoriske udfordringer og muligheder i henvisningspraksis og organisering, og
perspektiver i forhold til fremadrettet organisering af visitation, igangsaettelse og tilrettelaeg-
gelse af behandling belyses. Kliniske effektforhold ved HMV-behandling undersgges over for
relevante alternativer, og overordnede patientrelaterede og etiske konsekvenser klarlaegges.
Endelig undersgges omkostningseffektiviteten ved HMV-behandling over for relevante alter-
native behandlinger/mader at organisere forlgbet pa med henblik pa hensigtsmaessig udnyt-
telse af ressourcer.

Patientgruppen for MTV'en er vanskelig at afgraense® men inkluderer udvalgte og relevante pa-
tienter/patientgrupper med kronisk respirationsinsufficiens med behov for invasiv eller non-
invasiv HMV. Der afgraenses til patienter med behov for dggnovervagning eller overvagning i
en betydelig del af dggnet. Der fokuseres i rapporten pa omrader, som har saerlig betydning i
forhold til mere overordnede beslutninger vedrgrende udvikling inden for og anvendelse af
HMV. Rapportens resultater praesenteres blandt andet gennem et opdateret videns-
/evidensgrundlag. Rapporten bergrer som udgangspunkt ikke behandling pa sygehus og sale-
des heller ikke behandling i forbindelse med intensivforlgb.

2.6 Analysespgrgsmal

Under kapitlerne er opstillet analysespgrgsmal som rapporten tager afszet i. De fokuserede
analysespgrgsmal tager udgangspunkt i praedefinerede, generiske domaenespgrgsmal fra EU-
netHTA's HTA Core Model®. Analysespgrgsmal er tilpasset ved hjeelp af PICO-strukturen jf. ta-
bel 2.1. De seks domaner/kapitler er:

= Effektforhold

= Risici

= Patientrelaterede konsekvenser
= Etiske konsekvenser

= Organisation

=  @konomi

2 Kronisk respirationsinsufficiens vedrgrende visitation og sygehusbehandling af patienter, som lider af kronisk respira-
tionsinsufficiens som fglge af neuromuskulaere lidelser, thoraxdeformiteter m.m. Ministeriet for Sundhed og Forebyg-
gelse. 1990.

3 http://eunethta.eu/sites/5026.fedimbo.belgium.be/files/HTACoreModel3.0.pdf
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Denne tilgang er med til at sikre afdaekning af alle relevante problematikker og emner i forhold
til de beskrevne udfordringer ved brug af HMV. Domaenerne afspejler kompleksiteten i vurde-
ringen af naervaerende teknologi, og tilgangen understgtter en kritisk, transparent og systema-
tisk vurdering af relevante forhold med relation til anvendelse af HMV.

2.7 Overordnet metode

Den overordnede ramme for udarbejdelse af rapporten samt besvarelse af analysespgrgsmal
tager afseet i EUnetHTA's HTA Core Model. Sdledes struktureres rapporten og projektet ud fra
de seks domaener med tilhgrende delomrdder og analysespgrgsmal jf. ovenstaende. Detaljeret
metode beskrives under hvert domeene.

Metodisk benyttes systematisk litteraturgennemgang, primaer dataindsamling via kvalitativ
interviewundersggelse samt indhentning af aggregerede, statistiske data og forbrugsdata pa
patientgruppen samt gkonomiske nggletal. Nedenfor beskrives den overordnede systematiske
litteratursggning. Udveaelgelse og kvalitetsvurdering af referencer beskrives under de enkelte
kapitler.

Tabel 2.1. Scoping - PICO

Patientgruppen inkluderer udvalgte og relevante patienter/patientgrupper med
kronisk respirationsinsufficiens med behov for invasiv eller non-invasiv respirator-
behandling i eget hjem (HMV). Der afgreenses til patienter med behov for dggn-
overvagning eller overvagning i en betydelig del af dggnet.

De fire stgrste patientgrupper er ALS-patienter, patienter med muskelsvindlidelser,
rygmarvsskadede patienter og patienter med erhvervet hjerneskade.

Population

Respiratorbehandling i eget hjem. Der afgreenses til patienter med behov for dagn-
Intervention overvagning eller overvdgning i en betydelig del af degnet. Behandling inkluderer
non-invasiv (NIV) og invasiv behandling.

Respiratorbehandling i eget hjem sammenholdes med relevante alternativer /til-
gange til behandling af patientgruppen, hvilket inkluderer forskellige mader at
organisere behandlingen pa. Andre alternativer er fx palliativ behandling.

Sammenligningsgrundlag
(comparison)

De kliniske effektmal, der vurderes i projektet, er: Mortalitet, morbiditet (sympto-
mer og bivirkninger) og helbredsrelateret livskvalitet. Andre effektmal knytter sig
til organisering og gkonomiske konsekvenser. Grundet omfanget af effektmal med-
tages effekter som dyspng, hovedpine og traethed ikke.

Effektmal (outcome)

2.8 Litteratursggning

Den systematiske litteratursggning har vaeret meget omfattende og tilvejebringer studier til
alle domaener. I bilag 1 er vedlagt overordnet sggestrategi. Sggeprocessen er gennemfgrt i
samarbejde med AU Library, Aarhus Universitet. Saledes er der med udgangspunkt i de foku-
serede spgrgsmal udarbejdet en sggestrategi, hvor de forskellige databaser kraever hver sin
sggestrategi. Der anvendes typisk kontrollerede emneord (MeSH-termer) for at sikre at alle
relevante studier indfanges. Fordelen herved er, at man ogsa oftest opsnapper studier, som
anvender andre termer for det, man selv sgger pa.
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Litteraturgennemgangen inkluderer nationale/internationale studier inden for omradet. Der er
sggt kvalitative forskningsstudier, case-kontrol-studier, kohortestudier, RCT-studier og syste-
matiske reviews (herunder Cochrane-reviews, evidensbaserede retningslinjer og MTV-
rapporter). Detaljerede sggestrategier opbevares som dokumentation. Specifikke kriterier for
sggninger fremgar af sggeprotokollen (bilag 1).

Der er sggt litteratur i fglgende databaser og informationskilder: den engelske HTA-database,
den danske og svenske MTV-database, INAHTA, HTAi, G-I-N, EUnetHTA's POP-database, Med-
line, Embase, Cinahl, PsycINFO, JSTOR, Social Services Abstracts, Sociological Abstracts og
Web of Science. Der er sggt litteratur 10 ar tilbage. Der er sggt efter studier skrevet pa en-
gelsk, dansk, svensk eller norsk med alle aldersgrupper inkluderet.

Med henblik pd at sikre indsamling af alle relevante studier er der gennemfgrt kvalitetssikring
af sggeprocesserne via AU Library, Aarhus Universitet og projektgruppen.

2.8.1 Inklusionskriterier (PICO)
I undersggelsen inkluderedes, jf. tabel 2.1, studier vedrgrende HMV sammenlignet med effek-
ten af relevante alternativer. Patientgruppen omfatter relevante patienter/patientgrupper med
kronisk respirationsinsufficiens med behov for invasiv eller non-invasiv HMV. Der afgranses til
patienter med behov for degnovervagning eller overvagning i en betydelig del af dggnet.

2.8.2 Eksklusionskriterier

Projektets formal er meget alsidigt, saerligt hvad angar patientgruppen, men ogsa i forhold til
de forskellige problemstillinger der gnskes belyst. Fglgende eksklusionskriterier er opstillet:
= Studier publiceret fgr 2006.
= Ikke relevant patientgruppe, fx: patienter med sgvnlidelser, centralt hypoventilations-
syndrom, Fedmerelateret hypoventilationssyndrom, tuberkulose, patienter med arm-
/kropsfunktion, KOL-patienter.
= Ikke-relevant intervention, fx: afvaenningsstudier (weaning), hvis studiet omhandler
overordnede problematikker (fx komplekse behandlingsbehov eller "technology depen-
dant children” og ventilation ikke er naevnt), hvis studiet omhandler meget specielle
teknikker, fugtere eller andet, 'home discharge'-studier medmindre studiet omhandler
parametre for hurtig og let udskrivning eller er relevant i forhold til hensigtsmaessig ud-
skrivningspraksis - hvad fordrer en god overflytning mellem afdelinger og hjem, pati-
ent/respirator 'asynkroni'-studier, apparatstudier, studier om operationsmetoder.
= Store forskelle i kontekst.
= Studier af darlig metodologisk kvalitet ekskluderes. Kvalitetsvurdering gennemfgres via
tjeklister.

Alle identificerede referencer er importeret til referencehdndteringsvaerktgjet RefWorks.
RefWorks er et webbaseret program, hvor man kan opbygge emneinddelte databaser over lit-
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teratur-referencer. Programmet er velegnet til at skabe overblik over de identificerede referen-
cer fra sggningerne. Efter at referencerne er importeret, er dubletter fjernet, hvorefter sorte-
ring af referencerne pd domaener er foretaget. RefWorks anvendes til automatisk generering af
litteraturlister.

2.8.3 Indsamling af data, kvalitetsvurdering og analyse

Udveelgelse og kvalitetsvurderinger af litteraturen er gennemfgrt af to reviewere uafhangigt af
hinanden. Kvaliteten af studier er vurderet via tjeklister tilpasset det konkrete studiedesign i
form af Cochrane's 'Risk of bias tool" til vurdering af randomiserede studier og SIGN's tjeklis-
ter’ til vurdering af kohortestudier og case-kontrol-studier samt CASP® og RATS’ til kvalitative
studier. Til vurdering af systematiske reviews er AMSTAR's tjekliste® benyttet, og til vurdering
af kliniske retningslinjer er AGREE II° benyttet. Ved ikke-randomiserede studier oplyses den
overordnede metodiske kvalitet af de enkelte studier. Vurderingen af dette foretages ud fra
SIGN-tjeklisterne, som benytter kategorierne ++, + og -. I fortolkningsgjemed benaevnes ka-
tegorierne hgj, moderat og meget lav/ikke acceptabel i indevaerende studie. Det er almindeligt
accepteret, at observationelle studier i hgjere grad er udsat for bias end RCT-studier. Retro-
spektive studier, med manglende mulighed for at patienterne kan gennemfgre et protokolleret
forlgb, er ligeledes mere udsat for bias end prospektive studier. Dette medfarer, at kvalitets-
vurderingen af et retrospektivt studie hgjst kan vurderes som vaerende moderat. Ved besva-
relse af undersggelsesspgrgsmal benyttes Grading of Recommendations Assessment, Deve-
lopment and Evaluation (GRADE) til vurdering af evidensgrundlaget for den kvantitative littera-
tur for hvert enkelt af de vigtige effektmal!®. GRADE forbeholdes studier, hvor der er et reelt
sammenligningsgrundlag.

2.9 Projektorganisation

DEFACTUM har nedsat projekt- og folgegruppe, som har vaeret med til at sikre og indlejre saer-
ligt det kliniske og patientmaessige fokus pa HMV, men ogsa politisk-administrative betragt-
ninger i relation til brug og udbredelse af ordningen, jf. fglgegruppens sammensatning.
Projektgruppen har afholdt seks mgder, og der er afholdt et mgde i fglgegruppen, hvor fgrste
rapportudkast blev diskuteret.

Repraesentanter fra patientorganisationer er desuden tilbudt dels at kommentere pa detaljere-
de analysespgrgsmal (assessment elements), som udpeger de omrader, der indgar i rappor-
tens analyser, dels at foresla andre klinisk relevante spgrgsmal. Spgrgsmalene er udvalgt

4 http://handbook.cochrane.org/chapter_8/8_5_the_cochrane_collaborations_tool_for_assessing_risk_of_bias.htm
> http://www.sign.ac.uk/methodology/checklists.html
6 http://www.casp-uk.net/casp-tools-checklists

/ http://bmjopen.bmj.com/content/suppl/2012/01/12/bmjopen-2011-
000138.DC1/BMJ_Open_IMG_Physician_Migration_RATS_Checklist.pdf

8 https://amstar.ca/Amstar_Checklist.php
° http://www.agreetrust.org/agree-ii/
10 http://www.gradeworkinggroup.org/
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blandt en raekke gennemarbejdede generiske spgrgsmal (jf. HTA core model'!) som er udar-

bejdet pa europaeisk plan, og disse er tilpasset det aktuelle projekt. Hvert domaene/kapitel af
rapporten er saledes baseret pa en reekke spgrgsmal. Disse 'assessment elements' er i forve-
jen diskuteret og godkendt af projektgruppen. Denne proces er med til at sikre, at projektet

kommer til at afdaekke de mest relevante problemstillinger.

2.9.1 Projektgruppen

Projektet er gennemfgrt i et samarbejde mellem projektgruppens medlemmer og projektle-
delsen, der har haft til ansvar at sikre, at projektet forlgb planmaessigt. Projektledelsen har
sikret den overordnede fremdrift og koordination.

Fglgende aktgrer indgik i projektgruppen:
= Camilla Palmhgj Nielsen, forskningsleder, lektor, ph.d., DEFACTUM, Region Midtjylland
= Claus Lgvschall, projektleder, cand.scient.san., DEFACTUM, Region Midtjylland
= Simone Kiichen, klinisk ansvarlig overlaege, Respirationscenter @st, Rigshospitalet

= Michael Sprehn, specialeansvarlig overlaege, Respirationscenter Syd, Odense Universi-
tetshospital

= Ole Ngrregaard, ledende overlaege, Respirationscenter Vest, Aarhus Universitetshospital

= Kathrine Carstensen, cand.scient.soc., DEFACTUM, Region Midtjylland

= Marie Konge Villemoes, cand.scient.oecon., DEFACTUM, Region Midtjylland

= Lisbeth @rtenblad, mag.art. i antropologi, MPH, DEFACTUM, Region Midtjylland

= Gitte Valentin, cand.scient.san., DEFACTUM, Region Midtjylland

= Margarete Pfau, studentermedhjeelper, stud.scient.san.publ., DEFACTUM, Region
Midtjylland

= Katrine Jeppesen, praktikant, stud.scient.san.publ., DEFACTUM, Region Midtjylland

= Uffe Juul Jensen, professor, mag.art., Institut for Kultur og Kommunikation, Afdeling for
Filosofi og Idéhistorie, Aarhus Universitet

= Kristian Kidholm, lektor, forskningsleder, CIMT, Syddansk Universitet.

2.9.2 Fglgegruppe
Fglgegruppen er sammensat af deltagere fra blandt andet regionerne, Danske Regioner, Sund-
hedsstyrelsen, Kommunernes Landsforening, relevante faglige selskaber og patientforeninger.
Fglgegruppens opgave bestod i fagligt at kommentere projektbeskrivelsen og det fagrste udkast
til den faerdige rapport. Faglige kommentarer og forslag er vurderet i forhold til den endelige
rapport.

11 http://eunethta.eu/sites/5026.fedimbo.belgium.be/files/HTACoreModel3.0.pdf
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Invitation til deltagelse i fglgegruppen er sendt til:

Dansk Selskab for Almen Medicin

Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin
Dansk Lungemedicinsk Selskab

Dansk Neurologisk Selskab

Dansk Pzdiatrisk Selskab

Dansk Selskab for Otolaryngologi, Hoved- & Halskirurgi
Kommunernes Landsforening

Sundhedsstyrelsen

Region Nordjylland

Region Midtjylland

Region Syddanmark

Region Sjeelland

Region Hovedstaden

Danske Patienter

Lungeforeningen

Muskelsvindfonden

RYK - Rygmarvsskadede i Danmark

Hjernesagen

Danske Regioner.
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3 Effektforhold

Hovedkonklusioner

e P3 baggrund af systematiske reviews og primaere studier peger resultaterne i retning af en
nogenlunde konsistent fordel ved anvendelse af NIV-behandling (og invasiv behandling) i for-
hold til mortalitet, livskvalitet, hospitalisering og lungefunktion, sdfremt patienten er i stand til
at tolerere behandling. (Disse resultater vedrgrer patientgrupper hvor der er et reelt alternativ
til HMV. Inden for visse patientgrupper, saerligt patienter med svaert reduceret eller ophgrt
vejrtraekning, er HMV saedvanligvis indiskutabel).

e Resultater i nedenstdende kapitel er forankret i et meget svagt evidensgrundlag. Det medfg-
rer, at tilliden til resultaterne generelt er meget lav. Det har ikke vaeret muligt at gennemfgre
metaanalyser pd datamaterialet.

e Litteraturgennemgangen viser desuden, at der skal taenkes i alternative metodiske tilgange til
afdaekning af effektforhold, da brugen af klassiske studiedesigns kompliceres af etiske og de-
signmaessige forhold sdsom randomisering/sammenligningsgrundlag.

3.1 Indledning

I neerveerende kapitel gnskes kliniske effektforhold ved HMV undersggt. Patientgruppen omfat-
ter patienter/patientgrupper med kronisk respirationsinsufficiens samt behov for invasiv eller
non-invasiv HMV med overvagning hele eller det meste af dggnet.

3.2 Metode

I dette kapitel afdeekkes og besvares analysespgrgsmal via systematisk litteraturgennemgang.
Der henvises til afsnit 2.6 og 2.7 og bilag 1 til beskrivelse af den overordnede systematiske
litteratursggning og systematisk udvaelgelse, indsamling af oplysninger og gennemgang.
Litteraturgennemgangen er baseret pa nationale/internationale studier inden for omradet, sy-
stematiske reviews og nyere primeere studier, som ikke er vurderet i forbindelse med en sy-
stematisk opsamling. Overfgringsvaerdien af den tilgeengelige litteratur til danske forhold vur-
deres.

I tabel 3.1. nedenfor praesenteres udvalgte analysespgrgsmal (assessment elements) fra EU-
netHTA's HTA Core Model, som danner baggrund for analysen.
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Tabel 3.1. Udvalgte spgrgsmal (assessment elements) fra EUnetHTA's HTA Core model inden
for domaenet effektforhold

Mortalitet Hvad er effekten af HMV i forhold til mortalitet?

Hvordan pavirker HMV symptomer (alvorlighed, forekomst) ved relevan-

Morbiditet te lidelser, samt progression (eller tilbagefald) af lidelsen??

Hvordan p&virker HMV ADL aktiviteter (activities of daily living) samt

Funktion patientens funktionsevne?

Helbredsrelateret  Hvad er effekten af HMV i forhold til generisk og sygdomsspecifik livs-
livskvalitet kvalitet?

Patienttilfredshed  Er patienterne tilfredse med HMV?

/Endring i be-

. Hvordan aendrer HMV behov for hospitalisering?
handling

Fordele-ulemper-  Hvad er de overordnede fordele og ulemper ved HMV hvad angar effekt-
balance forhold?

M3lgruppen for denne MTV bestar af patienter, der modtager HMV pa grund af respirations-
insufficiens/-svigt. HMV kan gives enten invasivt via en trakeostomi eller non-invasivt gennem
en ansigtsmaske. Effektforhold i relation til forskelligt apparatur eller masketyper beskrives
ikke. Der medtages i enkelte tilfeelde studier hvor patientgruppen eller konteksten i mindre
grad afviger fra MTV 'ens malgruppe. Ligeledes varierer beskrivelse og kategorisering af pa-
tientgrupper og interventionstyper i de inkluderede studer. Disse forhold beskrives Igbende.

Det var forventet, at der kunne gennemfgres metaanalyser. P& grund af studiernes beskaffen-
hed og den variation, der kendetegner patientgrupper, interventioner, studiedesign, sammen-
ligningsgrundlag og effektmal, vurderes det ikke relevant at gennemfgre metaanalyser.

Formalet med HMV kan variere mellem forskellige patientgrupper. Oftest er mortalitet og livs-
kvalitet primaere effektmal. Andre effektmal er ikke planlagte hospitalsindlaeggelser, som med-
tages da det ikke blot har stor indflydelse pa patienter og pargrende, men ogsa er omkost-
ningstungt for sundhedsvaesenet. Desuden bemaerkes i flere studier at hospitalisering er indi-
kator pa kvaliteten af sygehusbehandlingen. Derudover medtages udvalgte effektmal inden for
hovedgrupperne lungefunktion og blodvaerdier. Der vil vaere effektmal der ikke refereres,
blandt andet traethed og hovedpine.

Litteraturgennemgangen tager udgangspunkt i systematiske reviews (i form af kliniske ret-
ningslinjer, MTV-rapporter eller systematiske reviews) som pa baggrund af metodisk tilgang og
kvalitet er vurderet relevante og egnede. Jf. figur 3.2. er der udvalgt ni systematiske reviews.
Arsagen til, at ni reviews udvaelges beror pé et alsidigt formal om at beskrive mange sygdoms-
omrader, interventionsformer og effektforhold relateret til forskellige delforlgb i sygdoms-
processen. De systematiske reviews/kliniske retningslinjer er kvalitetsvurderet jf. nedenstaen-
de.
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Udgangspunktet for analysen er fglgende patientgrupper:
= Amyotrofisk lateralsklerose (ALS)
= Duchennes muskeldystrofi
= Muskeldystrofi (MD)
= Rygmarvsskade
= Erhvervet hjerneskade

Preesentation af resultater gennemfgres narrativt. Jf. figur 3.1. er omfanget af enkeltstdende
resultater potentielt betydeligt. Dog er der ikke fundet resultater inden for alle subgrupper pa
alle effektmal. Seerligt er resultater inden for ALS undersggt. Der forekommer betydelig varia-

tion i litteraturen i forhold til beskrivelse og systematisering af sygdomsgrupper, interventioner
og kontekster.

Figur 3.1. Illustration af mulig kategorisering af effektforhold*

Studiedesign Effektmal Sygdomsgruppe Sammenligning
Mortalitet/ ALS Respirator vs.
Systematisk overlevelse ingen behandling
review Duchenne
Livskvalitet muskeldystrofi
NIV vs. invasiv
% behandling
. Hospitalisering 9 Muskeldystrofi
Primaer
studie
Tilfredshed Rygmarvsskade
Lungefunktion, Senhjerneskade
blodvaerdier,
fysisk funktion
Bgrn

* Figuren skal vaere med til at illustrere, hvordan resultater kan grupperes, fx vil der p8 baggrund af systematiske
reviews blive praesenteret resultater vedrgrende mortalitet inden for sygdomsgruppen ALS i forhold til NIV-behandling
versus invasiv behandling (jf. tabel 2.1)
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3.3 Resultater

Litteratursggningen resulterede i 16 inkluderede studier (figur 3.2, tabel 3.2 og 3.4).

Figur 3.2. Prisma-diagram over udvaelgelse af studier

Studier identificeret via
databasesggninger efter
fjernelse af dubletter
(n=1073)

Supplerende studier fundet via
andre kilder/sggninger:
primaere studier (n=7) og
systematiske reviews (n = 5)

 Identifikation

Antal studier
(n=1085)

i Screening !

!

Antal studier screenet pa > Antal studier ekskluderet
baggrund af titel og abstract (n=1040)
(n=1085) Arsag:
- e Fx.ikke relevant formal, ikke relevant intervention,
z patientgruppe, studiedesign osv.
© . Poster-/konferenceabstracts
Ew o Ikke relevant kontekst - geografisk og
Studier udvalgt efter d organisatorisk
l.sortering
(n=283)
\ 4
Studier udvalgt efter Fire artikler kunne ikke
2.sortering > indhentes eller bestilles via
(n=49) statshiblioteket
v Fuldtekstartikler ekskluderet:
(n = 29) pa baggrund af:
Fuldtekstartikler vurderet » *  Fx.darligkvalitet
(n=45) e  Kommentar
c . Ikke relevant
o patientgruppe,
g intervention eller kontekst
E v e |kke-systematisk review
e  (ase-studie
Studier inkluderet til kvalitativ
syntese.
Primaere studier (n=7) og
systematiske reviews (n = 9)

'

Studier inkluderet til kvantitativ
syntese - metaanalyse
(n=0)

P& baggrund af sggedatoer i de ni inkluderede systematiske reviews publiceret i rene 2009-
2015 ekskluderes primeere studier publiceret indtil 2009. Der tages hgjde for, at primaere stu-
dier ikke inkluderes bade som enkeltstudie og via reviews, og at der ikke dobbelttzelles. Alle
danske primaere studier inden for sggeperioden inkluderes, dog med forbehold for fgrnaevnte
forhold om dobbeltteelling. Bade kontrollerede og ikke-kontrollerede primaere kohortestudier
inkluderes.
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3.3.1 Systematiske reviews

Ni systematiske reviews, heraf et Cochrane-review (14) og en tysk MTV-rapport rapporteret i
en artikel (15), samt tre kliniske retningslinjer (16-18), blev identificeret og udvalgt. For kort
praesentation af studierne, se tabel 3.2.

Tabel 3.2. Karakteristik af inkluderede systematiske reviews

Forfatter

Studiedesign
Land, ar

Mckim et al. (16)
Klinisk retnings-
linje/systematisk
review

Canada, 2011

Brurberg et al. (1)
Systematisk review
Norge, 2012.

Geiseler et al. (15)
MTV-rapport
Tyskland, 2010

Hull et al. (17)
Klinisk retnings-
linje/systematisk
review
Storbritannien
2012

Andersen et al. (18)
Europaiske kliniske
retningslinjer

2012

Hannan et al. (19)

Systematisk review
Australien/Canada,
2013

MaclIntyre et al. (20)
Systematisk review
Canada, 2015

Radonuvic et al. (14)
Cochrane review
2009

Vrijsen et al. (21)
Systematisk review
Belgien, 2013

At vejlede patienter, ple-
jepersonale og behand-
lingsenheder ift. HMV
blandt forskellige patient-
populationer

At undersgge effekten af
HMV hos mennesker med
respirationsinsufficiens

Delformal: hvilken effekt
har HMV pa patientens
symptomer og kliniske
fund.

At opsummere den tilgaen-
gelige evidens inden for
feltet respiratorisk hand-
tering af bgrn med neuro-
muskulzere lidelser samt
at komme med anbefa-
linger, som kan bidrage
til, at sundhedsprofessio-
nelle kan levere patient-
pleje af hgj kvalitet

At etablere evidensbase-
rede samt patient- og pa-
rgrendecentrerede anbefa-
linger for diagnosticering
og handtering af patienter
med ALS til klinikere.

At undersgge om NIV-be-
handling forbedrer overle-
velsen hos patienter med

eller i risiko for at udvikle

kronisk respirationsinsuf-

ficiens.

At undersgge alle tilgeeng-
elige studier som evalue-
rer mindst et PROM hos
patienter som modtager
HMV.

At undersgge effekten af
respiratorbehandling (tra-
keostomi og NIV) i forhold
til overlevelse, sygdoms-
progression og livskvalitet.

At undersgge effekterne af
NIV-behandling hos pati-
enter med ALS

Patienter (n)

Voksne personer,
der har behov for
eller bruger respi-
rator i hjemmet

Patienter med neu-
romuskulzere lidelser
og patienter med
svigt i centrale re-
spirationsstyring

Patienter med neu-
romuskulare syg-
domme.

Bgrn med neuro-
muskulzere lidelser,
ofte kongenitale

Patienter med ALS

Patienter med
ALS/MND, DMD,
RTD og OHS.

Patienter med MND,
RTD og OHS.

Patienter med ALS

Patienter med ALS
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Sggeproces

Afsluttet juni
2010

Afsluttet juni
2012

Afsluttet dec.

2008

Afsluttet maj
2011

Afsluttet feb.
2011

Afsluttet dec.

2012

Afsluttet aug.

2013

Afsluttet dec.

2008

Juli 2012

AGREE-vurdering
Overordnet kvali-
tet: 6/7

AMSTAR-score:
8/11

AMSTAR-score:
9/11

AGREE-vurdering
Overordnet kvali-
tet: 6/7

AGREE-vurdering
Overordnet kvali-
tet: 4/7

AMSTAR-score:
10/11

AMSTAR-score:
9/11

AMSTAR-score:
10/11

AMSTAR-score:
2/11



De inkluderede studier i de systematiske reviews fokuserer primaert pa effekt af NIV-behand-
ling, da langt hovedparten af patienter udenfor Danmark behandles non-invasivt.

3.3.2 Kvalitet af studier
Kvaliteten af de systematiske reviews vurderet via AMSTAR og AGREE II er generelt hgj, hvor-
imod kvaliteten af inkluderet primeaerlitteratur generelt er lav. Dette begraenser overordnet set
tilliden til konklusioner og estimater.

3.4 Resultater fra systematiske reviews

I tabel 3.3. vises uddragne resultater fra de systematiske reviews. Saerligt resultater inden for
sygdomsomradet ALS er velbeskrevet. Der er ikke fundet relevante studier inden for sygdoms-
gruppen erhvervet hjerneskade.

Tabel 3.3. Resultater fra systematiske reviews fordelt pd effektmdl og udvalgte sygdomsgrup-
per

Forfatter
Studiedesign

Muskel-
dystrofi

Duchennes mu-
skeldystrofi

Rygmarvsskade

Land, ar (DMD) (MD)

Mortalitet/overlevelse

McKim et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Canada, 2011

Brurberg et
al.*
Systematisk
review
Norge, 2012
(NICE-
guideline)

Trakeostomi (1,5-5 % af pati-
enter): 58 % (3-arsfollowup)
33 % (5-arsfollowup) (ét stu-
die)

NIV vs. ingen beh.: en RCT af
Bourke at al. (n=41): gennem-
snitlig 219 dage vs. 171 dage
(statistisk signifikant forskel).
Subgruppen med "bedre" bul-
baer funktion viste en overlevel-
sestid pa 216 dage ift. 11 dage
hos patienter med darlig bulbaer
funktion.

Syv kohortestudier: Moderat
forlaenget overlevelse blandt
NIV-brugere.

NIV vs. ingen beh.: samme
datagrundlag som i McKim et
al.

Overlevelsen var bedre blandt
brugere med hgj tolerance og
mere optimal t;rug af NIV.
Trakeostomi: Et studie viste
bedre overlevelse blandt tra-
keostomerede ift. NIV-brugere
med median overlevelse pa 41
maneder for trakeostomi versus
32 méneder for non-invasiv
ventilation (p=0,049)

Ni ud af 10 studier
finder gget over-
levelsesrate blandt
NIV-behandlede ift.
ingen behandling -
typisk historiske
kontroller. Overle-
velsesraten var i de
fleste studier gget
markant. Sdledes
0gsa i et dansk
studie fra 2003 som
fandt at overlevel-
sesraten inden for
afgraensede alders-
grupper var gget
med en faktor 3-4.
Dog fandtes i et
RCT-studie med
tidlig opstart af NIV
i sygdomsforigbet
signifikant lavere
overlevelse i NIV-
gruppen ift. ingen
behandling.

NIV ift. ingen beh.:
to kohortestudier
(samme datagrund-
lag som i McKim et
al.) refererer gget
overlevelse i NIV-
gruppen. NIV ift.
invasiv behandling:
ingen forskel mel-
lem grupperne.
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Der fandtes ingen stu-
dier som evaluerede
potentielle forskelle i
overlevelse (morbiditet
og livskvalitet) mellem
invasive og non-
invasive respirator-
behandlede patienter i
eget hjem.

To studier blandt ryg-
marvsskadede viste at
respiratorafhaengighed
var en uafhaengig risi-
kofaktor for mortalitet i
forhold til ikke at have
behov for respira-
torbehandling. Respira-
toriske komplikationer
var den hyppigste ar-
sag til dgdelighed inden
for gruppen. Forfatter-
ne forklarede over-
dgdeligheden med
respiratoriske lidelser.



Forfatter

Studiedesign
Land, &r

Geiseler et al.
MTV-rapport
Tyskland, 2010

Hull et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Storbritannien
2012

Andersen et al.
Europziske
retningslinjer.
2012

Hannan et al.
Systematisk
review
Australien/Ca-
nada, 2013

Radonuvic et
al.

Cochrane re-
view

2009

Vrijsen et al.
Systematisk
review
Belgien, 2013

Muskel-
dystrofi
(MD)

Forfatterne beskriver at livsforleengelse er sandsynligt, isser med
invasiv mekanisk ventilation, som synes sikrere end NIV-ventilation
- ift. uteetheder og aspiration.

Duchennes mu-

skeldystrofi
(DMD)

En del studier omhandler patienter, som udelukkende modtager NIV-
behandling om natten, og resultater herfra medtages ikke.
Overlevelse beskrives i syv studier hos bgrn med neuromuskulaer
sveekkelse (DMD eller SMA (spinal muskelatrofi)). I fire studier fand-
tes signifikant forbedret overlevelse blandt drenge med DMD sam-
menlignet med historiske kontroller. Resultatet blev tilskrevet ruti-
nemaessig brug af NIV, selvom mere effektiv behandling ift. luftvejs-
sekreter sandsynligvis har bidraget til dette resultat. I et andet stu-
die fandtes ved to 3rs opfglgning blandt 10 patienter med DMD for-
bedret overlevelse blandt NIV-brugere. I to studier fandtes hos bgrn
med SMA type 1, at forbedret overlevelse var forbundet med anven-
delse af respiratorbehandling enten invasivt eller non-invasivt. I tre
studier blandt patienter med DMD eller SMA fandtes at NIV-
behandling via maske eller mouthpiece havde samme effekt pa over-
levelse som hos patienter, som var trakeostomerede.

NIV-behandling forbedrer over-
levelse og fremhaeves som den
foretrukne terapiform til lin-
dring af symptomer pa respi-
ratorisk insufficiens. Denne
effekt er ikke blevet bekraeftet
hos patienter med bulbzer de-
buterende sygdom. Patienter
med bulbzer parese er mindre
kompatible med NIV, dels pa
grund af gget sekretdannelse.
Invasiv respiratorbehandling
kan forlaenge overlevelsen, i
nogle tilfeelde i mange ar. Der
er en risiko for, at nogle patien-
ter vil udvikle locked-in-syn-
drom.

NIV vs. ingen beh.: samme Et RCT-studie

datagrundlag som i McKim et (samme som McKim

al. et al.) refererer
signifikant lavere
overlevelse i NIV-
gruppen.

NIV vs. ingen beh.: samme
datagrundlag som i McKim et
al.

I en ikke-randomiseret, kontro-
lleret, prospektiv undersggelse
om brugen af BiPAP fandtes
signifikant gget overlevelse i
interventionsgruppen (NIV)
sammenlignet med en palliativ
gruppe. Et andet studie viste at
kontinuerlig NIV-behandling i
kombination med assisteret
hostestgtte forlaengede overle-
velsen og udsatte anvendelsen
af trakeotomi med mere end et
ar hos flere end 20 % af ALS-
patienter. Derudover henvises
til samme RCT af Bourke et al.
som i McKim et al.
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Forfatter
Studiedesign
Land, &r

Muskel-
dystrofi
(MD)

Duchennes mu-
skeldystrofi
(DMD)

Rygmarvsskade

McKim et al.
klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Canada, 2011

Brurberg et al.

Systematisk
review
Norge, 2012
(NICE-
guideline)

Hull et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Storbritannien
2012

Andersen et al.

Europziske
retningslinjer.
2012

Hannan et al.
Systematisk
review
Australien/Ca-
nada, 2013

Maclntyre et
al.
Systematisk
review
Canada, 2015

Vrijsen et al.
Systematisk
review
Belgien, 2013

Trakeostomi: Overordnet fand-
tes god livskvalitet

NIV vs. ingen beh.: en RCT
(n=41): forbedret livskvalitet
blandt NIV-brugere

Seks kohortestudier: forbedret
livskvalitet blandt NIV-brugere,
dog ikke inden for domeener

I fem studier fand- Eventuel
tes niveauer for bedring i
livskvalitet pa hgjde livskvalitet.
med blandt andet Ringe
baggrunds- belyst.

befolkning eller
andre kroniske
patientgrupper

I et studie med follow-
upperiode over 20 ar
fandtes blandt respira-
torafhaengige og respi-
ratoruafhaengige per-
soner "god eller frem-
ragende" livskvalitet
hos hhv. 77 og 79 % af

vedrgrende fysisk funktion. blandt NIV-brugere.
Dog er den fysiske
dimension af livs-
kvaliteten typisk
mest pavirket nega-

tivt.

de adspurgte. Samtidig
erkendte 95 %, de var
"glad for at veere i
live".

NIV vs. ingen beh.: samme
datagrundlag som i McKim et

Der fandtes ingen
forskel mellem

Ingen forskel mellem
respiratorafhangige og

al. brugere af NIV og respiratoruafhaengige
invasivt behandle- personer.
de.

I et studie fandtes ingen forskel mellem brugere af NIV og invasivt
behandlede.

NIV-behandling forbedrer pa-
tienternes livskvalitet.

Der er ikke fundet evidens
vedrgrende livskvalitet ved
invasivt behandlede patienter.

NIV vs. ingen beh.: samme
datagrundlag som i McKim et
al.

I fem studier blev livskvalitet (via SF-36) undersggt fgr og efter
igangsaetning af respiratorbehandling. Enkelte studier var gen-
gangere fra ovenstaende reviews. Forbedret livskvalitet var mere
konsistent pa tvaers af det psykiske domaene sammenlignet med det
fysiske domaene. Det fysiske domaenes scoringer var mere hetero-
gene. Der fandtes ingen klinisk relevant forringelse i nogen af de
inkluderede sygdomsgrupper. I et studie, som benyttede Sickness
Impact Profile (SIP), fandtes vaesentlig funktionel svaekkelse hos
patienter med NMD (n = 49) sammenlignet med ingen funktionel
svaekkelse hos patienter med kyfoskoliose (n = 19), mens der i et
andet studie fandtes sammenlignelige forbedringer i begge grupper.

NIV vs. ingen beh.: en RCT
(n=41): forbedret livskvalitet
blandt NIV-brugere (samme
RCT som McKim et al.).

I modseetning hertil viste et
retrospektivt studie, at NIV,
med eller uden kombination af
perkutan endoskopisk gastro-
stomi, ikke betydeligt forbed-
rede den samlede livskvalitet.
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Forfatter
Studiedesign

Land, &r

Hospitalisering

McKim et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Canada, 2011

Brurberg et al.
Systematisk
review

Norge, 2012
(NICE-
guideline)

Hull et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Storbritannien
2012

MaclIntyre et
al.
Systematisk
review
Canada, 2015

Duchennes mu- Muskel-
skeldystrofi dystrofi
(DMD) (MD)

Rygmarvsskade

I tre ud af fire stu-
dier angives mindre
behov for hospitali-
sering ved brug af
NIV ift. ingen be-
handling

Samme studier og
resultater som
ovenstdende: ingen
forskelle i hospita-
lisering mellem
NIV-brugere ift.

Ingen signifikant for-
skel mellem respi-
ratorbehandlede og
ikke-respiratorafhaeng-
ige personer - 14-24 ar
efter skaden.

I et studie rapporteres
ingen forskel i antal
arlige sygehusindleeg-
gelser mellem respira-
torbrugere og ubehand-
let kontrolgruppe.

kontrolgruppe eller
feerre hospitalise-
ringer efter opstart
af behandling. Der
sas en tendens til
feerre indlaeggelser
blandt NIV-brugere
ift. invasiv behand-
ling

Hull et al. henviser til et studie af Bach et al. (1998) som ogsa refe-
reres i ovenstdende reviews. Hull et al. beskriver derudover en la-
vere forekomst af hospitalsindlaeggelser blandt NIV-brugere end
blandt trakeostomerede patienter (0,2 indlaeggelser vs. 0,6 indlzeg-
gelser per patient per &r (p <0,05). I ét studie var indlaeggelse hyp-
pigere i NIV-gruppen i barnets fgrste 3 levear, med 1,6 indleeggelser
per patient per ar i forhold til 0,4 indlaeggelser per patient per ar hos
trakeostomerede. Efter 5-8rsalderen var hospitalisering usaedvanlig i
begge grupper (0,1 indlaeggelser per patient per ar).

I ni studier undersggtes hospitalisering efter igangszettelse af respi-
ratorbehandling (patienter, n =1528). Indlaeggelsesrater og antal
dage pa hospitalet fandtes samlet set af vaere lav og at falde i de
efterfglgende ar pad tveers af studier og sygdomstilstande efter igang-
saetning af respiratorbehandling. Arsager til indlaeggelse var typisk
relateret til hjerte- eller respirationsproblemer. Fortolkning af under-
sggelsesresultater var begraenset og kunne ikke samles i metaanaly-
se pa grund af heterogenitet pa tvaers af sygdomme og rapporte-
ringsmetoder.

Fysisk funktion

Hannan et al.
Systematisk
review
Australi-
en/Canada,
2013

Der var ingen tilsyneladende
effekt pd fysisk funktion i for-
bindelse med NIV-behandling.
Der var uoverensstemmelse pa
tveers af studier ift. social funk-
tion.

Tilfredshed

McKim et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Canada, 2011

90 % af patienterne var tilfred-
se med deres beslutning om
trakeostomi, og 94 % af pleje-
personalet var tilfredse.
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Forfatter Duchennes mu- Muskel- Rygmarvsskade
Studiedesign skeldystrofi dystrofi

Land, &r (DMD) (MD)

Lungefunktion

McKim et al. Tre ud af fire kohortestudier I fire ud af ni studi-
Klinisk ret- viste mindsket forveerring af er fandtes mindsket
ningslinje/ lungefunktion (vitalkapacitet) nedgang i vitalka-
systematisk blandt NIV-brugere ift. ikke- paciteten blandt
review NIV-brugere. NIV-brugere oftest
Canada, 2011 ved sammenligning

med historiske
kontroller (ikke-
brugere)

I fem studier fand-
tes ingen forskel
mellem grupperne.

Brurberg et al. Som ovenstdende
Systematisk

review

Norge, 2012

(NICE-

guideline)

Blodvaerdier

McKim et al. Tre kohortestudier viste forbed- I tre studier fandtes I tre stu-
Klinisk ret- rede dagtidsblodveaerdier (pCO2) forbedrede blod- dier fand-
ningslinje/ veerdier ved NIV tes forbed-
systematisk rede blod-
review vaerdier
Canada, 2011 ved NIV
Brurberg et al. Som ovenstdende

Systematisk

review

Norge, 2012

(NICE-

guideline)

[_]=ingen data
* I den norske rapport af Brurberg et al. opdateres tilgeengelig viden om 'langtidsmekanisk ventilation' uden for syge-
hus - alts§ primeert i hjemmet. Den norske rapport falder meget taet inden for denne rapports rammer og har opdate-
ret sggning indtil juni 2012. I rapporten inkluderes desuden resultater fra retningslinjer udarbejdet af NICE*2. NICE-
guidelinen omhandler vurdering og behandling af voksne med motorneuronsygdomme (MND). Behandling med trake-
ostomi indg8r ikke i rapportens form8l. Guidelinen fra NICE er opdateret i 2016 men ikke evidensopdateret i forhold til
respiratorbehandling og MND siden 2010. S8ledes bringes kun resultater fra den norske rapport.

3.4.1 Mortalitet/overlevelse

Resultaterne viser, at NIV-behandling (og invasiv behandling) sandsynligvis farer til forlaenget
overlevelse. Konklusionen hviler pa et svagt evidensgrundlag, hvorfor det betegnes som vae-
rende sandsynligt, til trods for at studiedesigns i de inkluderede studier overordnet set skaber
ringe forudsaetninger for palidelige konklusioner. Det tyder desuden pa, at trakeostomerede
patienter har laengere overlevelse end NIV-brugere (to reviews). Et primaerstudie viste bedre
overlevelse blandt trakeostomerede i forhold til NIV-brugere med median overlevelse pa 41
méaneder for trakeostomi versus 32 maneder for non-invasiv ventilation (p=0,049). Dog fandt
Hull et al. at NIV-behandling via maske eller mouthpiece havde samme effekt pad overlevelse
som hos patienter som var trakeostomerede. Andersen et al. bemeerker at tilgeengeligheden

12 National Institute for Clinical Excellence. Motor neurone disease: the use of non-invasive
ventilation in the management of motor neurone disease. London. 2010.
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og den kulturelle accept af invasiv behandling hos patienter med ALS varierer meget mellem
forskellige lande og kulturer.

I et enkelt ofte refereret RCT-studie af Bourke et al. fra 2006 (22) vedrgrende NIV-behandling
versus ingen behandling blandt ALS-patienter, findes en signifikant leengere median overlevel-
se pa 48 dage blandt NIV-brugere, og resultater for denne patientgruppe tyder pa, at blandt
andet ogsa bulbaer funktion (synke, tygge og talefunktioner) har betydning for overlevelsen.
Studiet er af god kvalitet, og evidensen inden for det specifikke omréde vurderes af Brurberg
et al. som vaerende lav mens evidensgrundlaget i forhold til gvrige konklusioner til sammen-
ligning vurderes som veerende meget lavt. Blandt patienter med DMD tyder ét RCT-studie p3,
at tidlig igangsaetning af behandling ikke er gavnligt for patienterne. Overordnet set fandtes
her ingen vaesentlige forskelle i overlevelse mellem invasivt behandlede og NIV-behandlede
respiratorbrugere. Et dansk studie af Jeppesen et al. (23) som refereres i McKim et al. viste
blandt 15-19-8rige respiratorbrugere (fra 1988-2001) en mortalitetsrate/100 &r blandt DMD-
patienter pa 3,8 versus 9,8 blandt ikke-respiratorbrugere. For 20-24 3r fandtes en mortalitets-
rate pa 2,6 versus 10,5, og i aldersgruppen +29 ar fandtes ingen variation i dgdeligheden mel-
lem de to grupper.

I flere reviews refereres til studie af Rafael et al. Fra 1994 (24). Studiets resultater for DMD
viser signifikant ringere overlevelse i behandlingsgruppen ved tidlig igangsaetning af NIV-be-
handling. McKim et al. forklarer disse resultater, som viser det modsatte af alle inkluderede
kohortestudier med, at den tidlige igangsaetning af behandlingen kan have medfgrt falsk tryg-
hedsfglelse, som kan have fgrt til forsinkelser i laegekonsultation i forbindelse med fx lunge-
infektioner i NIV-gruppen. McKim et al. bemaerker flere forhold som kan have “confounded”
resultaterne, blandt andet: natlige blodvaerdier af pCO2 blev ikke malt enten fgr eller under
anvendelsen af NIV, der var en hgjere forekomst af hjerteproblemer i NIV-gruppen, opfglgning
var relativt sjeeldent, og graden af opmaerksomhed pa hosteteknikker samt indstilling af venti-
lator under sgvn kan have veeret utilstraekkelig.

3.4.2 Livskvalitet

De inkluderede reviews viste forbedret livskvalitet ved brug af NIV-behandling i forhold til in-
gen behandling hos patienter med ALS, Duchennes muskeldystrofi og anden muskeldystrofi.
Dog fandtes den fysiske dimension af livskvaliteten typisk mest pavirket i negativ retning. Der
fandtes ingen forskelle mellem NIV-behandlede og invasivt behandlede patienter.

Hvad angar patienter med rygmarvsskade fandtes ingen forskelle mellem respiratorbrugere og
ikke-respiratorbrugere. Patienterne rapporterede hgj livskvalitet.

3.4.3 Hospitalisering
Resultater viser samme eller mindre behov for indlaeggelse ved NIV-behandling i forhold til
ingen behandling. I forhold til trakeostomerede patienter var resultaterne ikke entydige. Ten-
densen var dog gget antal indlaeggelser blandt patienter med trakeostomi i forhold til NIV-
brugere.
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I to systematiske reviews fandtes ingen forskel i hospitalisering mellem respiratorbrugere og
ikke-respiratorbrugere hos patienter med rygmarvsskade.

3.4.4 Ovrige effektmal
I to reviews undersggtes lungefunktionen. Hovedparten af de inkluderede primare studier vis-
te en mindsket nedgang i vitalkapaciteten hos NIV-brugere i forhold til ingen behandling. De
resterende studier kunne ikke pavise nogen forskel mellem grupperne. Derudover fandtes for-
bedrede blodveerdier ved brug af NIV-behandling.

3.5 Primeaere studier

Der er udvalgt i alt syv primaere studier (tabel 3.4). Alle studier er observationelle studier, of-
test retrospektive, og publiceret inden for de seneste 7 ar. Studierne er reelt set ikke-kontrol-
lerede, da der ikke kan etableres et rimeligt sammenligningsgrundlag i nogen af studierne jf.
nedenstdende. Der benyttes sdledes ikke GRADE i analysen, men kun beskrivende sammen-
fatning. I fire studier beskrives overlevelse blandt ALS-patienter ved brug af NIV-behandling,
invasiv behandling eller i kombination. I to studier beskrives livskvalitet, depression/angst, og i
tre studier beskrives blodveerdier og lungefunktion.

Tabel 3.4. Karakteristik af inkluderede primaere studier

Forfatter

Studiedesign
Land, &r

Patienter

Metode

Effektmal og
Followup

Dreyer et al. At beskrive brugen af ALS: Patienter blev Overlevelse Meget lav/
(25) non-invasiv og invasiv 409 patienter fra inddelt i 4 Op til 17 ar ikke accep-
Kohortestudie respiratorbehandling perioden 1998- grupper: tabel
Danmark, hos patienter med 2012 blev inklu- 1: ingen beh.
2013 ALS i Vestdanmark deret. Aldersgen- 2: NIV
mht. patientkarak- nemsnit: 62 ar 3: NIV efter-
teristika, overlevelse fulgt af invasiv
og prognostiske fak- beh.
torer. 4: invasiv beh.
Hazenberg et At undersgge effekten 30 deltagere med Alle patienter Livskvalitet, Meget lav/
al. (26) af NIV pa livskvalitet ALS vs. 47 delta- modtog NIV- lungefunktion, ikke accep-
Kohortestudie (samt depression og gere med anden behandling. blodveerdier, tabel
Holland angst) hos patienter neuromuskulzer Aldersgen- depression og
2016 med ALS i forhold til sygdom (bl.a. nemsnit var angst.
andre patientgrupper myotonisk dystrofi hhv. 60 og 58
med behov for NIV. og kyfoskoliose) ar for ALS- Followup ved 2
gruppen og 0g 6 maneder.
kontrol-
gruppen.
Hazenberg et At undersgge effekten Kronisk respirato- 77 patienter Arteriel CO2 Studiet
al. (27) af igangseetning af risk svigt som blev inklu- (PaC02) medtages
RCT respiratorbehandling i falge af neuro- deret, hvoraf Livskvalitet som et
Holland hjemmet i forhold til muskulzer sygdom 38 patienter Followup ved 6 case-
2014 igangsaetning pd hospi- (NMD) eller kyfo- startede HMV maneder. series-
tal. skoliose studie, da
formalet
afviger fra
denne rap-
poorts for-
mal
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Kherani et al. At undersgge over- Bgrn under 1 &r NIV: 25 pati- Overlevelse Meget lav/
(28) levelse og komplika- (n=51) med for- enter Lungefunktion ikke accep-
Kohortestudie tioner pa lang sigt hos skellige neurologi-  Invasiv: 26 Komplikationer tabel
Canada, 2015 bgrn igangsat med ske, neuromusku- patienter
NIV-behandling sam- laere og respirato-
menlignet med invasivt  riske lidelser
behandlede bgrn
Kun et al. (29) At undersgge 12-ma- 109 bgrn og unge Der blev gen- Genindlaeggelse Meget lav/
Kohortestudie neders incidens og under 21 ar. Kun nemfgrt retro-  Komplikationer ikke accep-
USA, 2012 risikofaktorer for gen- en mindre andel spektiv kohor- tabel
indlaeggelse hos bgrn havde relevant teundersggel-
med kronisk respira- diagnose - neuro-  se. Patienter
tionsinsufficiens efter muskulezere lidelser blev fulgt op
igangsaetning af HMV mellem 2003
via trakeostomi og 2009
Sanjuan-Lopez At undersgge effekten 114 ALS-patienter  Der blev gen- Overlevelse Meget lav/
et al. (30) af HMV p& overlevelsen (m/k: 57/57). nemfgrt retro-  Followup: Op til ikke accep-
Kohortestudie hos patienter med ALS. Aldersgennemsnit: spektiv analy- 11 &r tabel
Spanien, 2014 67 ar. Bulbaer se af patienter
lidelse: 56 %. med diagno-
sen ALS, som
fortlgbende
blev indlagt p&d
hospital
Spartaro et al. At undersgge kliniske 279 ALS-patienter  Der blev gen- Overlevelse Meget lav/
(31) karakteristika og over-  blev prospektivt nemfgrt retro-  Followup: op til ikke accep-
Kohortestudie levelse hos trakeosto- fulgt indtil dgd spektiv analy- 9 &r tabel

Italien, 2012

merede ALS-patienter

eller trakeostomi.

se af patienter

fulgti et Aldersgennemsnit: med diagno-

enkelt ALS-center. 61-63 ar. sen ALS via
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3.5.1 Kvalitet og overfgrbarhed af studier

Kvaliteten af de inkluderede studier er ikke acceptabel eller meget lav. Det gennemgdende

problem vedrgrende studiernes interne validitet er manglende sammenligningsgrundlag i for-
hold til de grupper, der benyttes som kontrolgruppe. At der ikke kan etableres et reelt sam-
menligningsgrundlag betyder, at der alt andet lige ikke kan fremsaettes endelige konklusioner
pa baggrund af de primaere studier om effekten af fx NIV-behandling. Der er saledes hgj risiko
for bias, da andre forhold end interventionen kan pavirke studiernes resultater — der er lav in-
tern validitet i studierne. Disse forhold bemaerkes ogsé i studierne (27). Det er primaert pa
grund af, at studierne eller patienterne ikke kommer fra samme population men har modtaget
forskellig behandling i de opstillede grupper pa baggrund af blandt andet sygdomstilstand. Pro-
blemet er, at det ikke alene er effekten af den behandling, vi er interesseret i, der undersgges,
men ligeledes udviklingen i sygdomsforlgb inden for forskellige sygdomsgrupper over tid ved
HMV. Derfor vil man ikke efterfalgende pa baggrund af studierne kunne udtale sig om, hvordan
aktuelle patientgrupper ville have reageret uden behandling. Sdledes bemaerkes det ogsa i fle-
re studier, at der er signifikante forskelle i indikationsomrader i forhold til respiratorbehandling
(28). Studierne kan saledes kategoriseres som ikke-kontrollerede studier eller case-series-
studier, og vil typisk blive ekskluderet pa baggrund af darlig kvalitet. Det er valgt alligevel kort
at referere resultater fra studierne, da det kan give en pejling pa de effektforhold, der udspiller
sig i interventionsgrupperne, og dertil afdaekke behov for videre forskning/monitorering af ak-
tiviteter inden for omradet.
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Det er ikke muligt i tilstraekkelig grad at vurdere, ud fra hvilke kriterier behandling er igangsat,
selvom oplysninger om fx alder, kgn, diagnose o.a. er givet. Vurdering om igangsaetning er en
kompliceret proces, og kulturelle, geografiske og institutionelle faktorer spiller en rolle her. Det
er usikkert, om dansk klinisk praksis i rimeligt omfang modsvarer international praksis, og der-
for skal den internationale litteratur af den arsag og pa baggrund af kvaliteten af evidensen
laeses med forsigtighed. Ofte falder stgrre dele af patientgrupperne og konteksten uden for
denne rapports inklusionskriterier. Resultater er derfor vejledende og bgr fglges op af yderli-
gere forskning.

3.5.2 Resultater fra primaere studier

Tabel 3.5. Resultater fra primaere studier fordelt pa effektmdl og udvalgte sygdomsgrupper

ALS I et dansk studie af Dreyer et al. fandtes, at overlevelsesraten var markant hgjere blandt
patienter, der modtog NIV-behandling efterfulgt af invasiv behandling i forhold til andre be-
handlingsgrupper. 5-ars overlevelsesraten for gruppe 1 (ingen beh.), gruppe 2 (NIV), gruppe
3 (NIV-behandling efterfulgt af invasiv behandling) og gruppe 4 (invasiv behandling) var pa
henholdsvis 5, 6, 25 og 13 %. Grupperne i studiet er ikke direkte sammenlignelige.
Sanjuan-Lopez et al. fandt, at den gennemsnitlige overlevelse blandt alle inkluderede patien-
ter (n=114) efter sygdomsdiagnose var 28 maneder (95 % konfidensinterval [95 % CI],
21,1-34,8) og mediant 20 maneder (95 % CI, 17,2-22,7). Gennemsnitlig overlevelse blandt
de 37 patienter, som fik NIV og ikke efterfglgende invasiv ventilation, var 23,3 maneder (95
% CI, 16,7-28,8), med en median pa 19,7 (95 % CI, 14,0-25,4).

Median overlevelse blandt ALS-patienter med ikke-bulbzer sygdom efter diagnose, som fik
NIV, var 30,15 maneder (95 % CI, 19,1-41,2), mens den hos patienter med bulbaer ALS var
17,4 maneder (95 % CI, 10.5-24.2) (ikke signifikant forskel). Med hensyn til invasiv behand-
ling var den gennemsnitlige overlevelse blandt syv patienter 72 maneder (95 % CI, 14,36-
129,6) (signifikant laengere overlevelse end blandt de 107 NIV-patienter (P = .01)). Grup-
perne i studiet er ikke direkte sammenlignelige.

Spartaro et al. fandt, at invasiv behandling i hgj grad medfgrte gget overlevelse. Mediane
overlevelse fra sygdomsdebut til dgd var 47 maneder (IQR = 33-61) for trakeostomerede
patienter og 31 maneder (IQR = 20-47) for ikke-trakeostomerede patienter (p = 0,008).
Grupperne i studiet er ikke direkte sammenlignelige. Den gennemsnitlige overlevelse var
57,5 maneder (IQR = 46-70) hos patienter yngre end 60 ar, mens den var 38,5 maneder
(IQR = 30- 49) hos patienter zeldre end 60 ar(p = 0,01).

Neurologiske, Kherani et al. beskriver overlevelse i en kohorte af bgrn under 1 ar. I opfelgningsperioden

neuromuskulzere dgde 32 % af bgrnene i NIV-gruppen (n=8) og 8 % af bgrnene i invasiv-gruppen (n=2).

og respiratoriske Grupperne er ikke sammenlignelige. Fire af de otte dgdsfald i NIV-gruppen forekom hos

lidelser bgrn, hvor palliative tiltag var besluttet samtidig med indledning af NIV-behandling. Ingen af
dgdsfaldene skyldtes svigt af udstyr. Forfatterne konkluderede, at de fleste af dgdsfaldene
syntes at vaere et resultat af den underliggende sygdom, der fgrer til progressiv respiratorisk

insufficiens.
ALS I studiet af Hazenberg et al. (26) fandtes ved NIV-behandling i ALS gruppen sammenlignet

med ikke-ALS gruppen signifikant mindre forbedring i sygdomspecifik livskvalitet ved 6 mdr.s
opfelgning. Sumscorer pa sygdomspecifik livskvalitet (MRF-28, SRI), depression og generisk

livskvalitet var forbedret betydeligt i ikke-ALS gruppen, mens der i ALS-gruppen fandtes for-

ringelser i den sygdomsspecifikke livskvalitet samt pa depressionsscorer.
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Neuromuskulzere I et andet studie af Hazenberg et al. (27) fandtes overordnet set ingen signifikante forskelle i
lidelser SRI-scorer fra baseline til opfglgning i hjemmerespiratorgruppen. (Der fandtes ingen signi-
fikante forskelle mellem grupperne).
Ligeledes fandtes ved opfalgning ingen signifikant forbedring i MRF-28-scoren i hjemmerespi-
ratorgruppen.
Der fandtes ingen signifikante aendringer bade inden for og mellem grupperne i HADS-sco-
ren.
Inden for to domaener i SF-36-scoren i bade hjemmerespiratorgruppen og hospitalsgruppen
fandtes en signifikant forbedring. Inden for de gvrige seks SF-36-domaener fandtes ingen
signifikante aendringer inden for grupperne.

Hospitalisering

Neurologiske, Kun et al. fandt, at 12-m&neders-incidensen af ikke-elektive indlaeggelser efter trakeostomi
neuromuskulzere var 40 %, og 3-maneders-incidensen var 20 %. Pneumoni og tracheitis var de mest alminde-
og respiratoriske lige arsager til genindleeggelse. De fleste demografiske og kliniske patientkarakteristika var
lidelser ikke associeret med genindleeggelse. En af de faktorer, der var forbundet med genindlzaeg-

gelse, var endringer i barnets behandling inden for 7 dage fgr udskrivning. Dette kunne fx
vaere andringer i respiratorindstillinger eller ny medicin.

@vrige effektmal

ALS I studiet af Hazenberg et al. (26) fandtes, at FVC (% pred.) faldt med 9,8 ved 6 maneders-
opfelgning i ALS-gruppen. PaCO2 (kPa) var signifikant forbedret ved 6 mdr.: 0,7 og pa ni-
veau med ikke-ALS patienter. PaO2 (kPa) var forbedret, dog ikke signifikant: 0,3. Forbedring
i ikke-ALS-gruppen var signifikant stgrre.

Neuromuskulaere I studiet af Hazenberg et al. (27) fandtes en ikke-signifikant mindre stigning i FVC i hjemme-
lidelser respiratorgruppen og et ikke-signifikant fald i FVC i hospitalsgruppen.

Neuromuskulzere I studiet af Hazenberg et al. (27) fandtes, at dagtids-PaCO2 forbedredes signifikant med 0,91
lidelser kPa i hjemmerespiratorgruppen fra 6,6 til 5,7 kPa, samt med 0,72 i hospitalsgruppen (ogsa
signifikant). Der var ikke signifikant forskel mellem grupperne. PaO2 forbedredes ogsa signi-
fikant i begge grupper. Natlige veerdier viste ogsa en forbedring i begge grupper.
Kherani fandt, at Mediane (IQR) pCO2 umiddelbart fgr opstart af NIV-behandling var 58,0
mmHg. Mediane (IQR) pCO2 efter opstart af NIV-behandling var 43,0 mmHg (p=0,0001).
Mediane opfglgningstid var 0,3 maneder.

* MRF-28, SRI, SF-36, HADS: maleskalaer til vurdering af livskvalitet.

Resultater fra inkluderede primeere studier understgtter resultater fra reviews om gget over-
levelse blandt respiratorbrugere i eget hjem i forhold til alternative behandlingsmuligheder.
Derudover findes forbedret overlevelse blandt trakeostomerede patienter i forhold til non-
invasiv behandling. Resultaterne belyser desuden effekten af bulbaer lidelse, som medfgrer
vaesentlig forringelse af prognosen samt alder, hvor yngre patienter har mere gavn af be-
handlingen. I det danske studie af Dreyer et al. fandtes overlevelsesraten betydeligt relateret
til alder og behandlingsform - hvor NIV-behandling efterfulgt af invasiv respiratorbehandling
havde den bedste prognose. Variabler som kgn og type af ALS (bulbaer, spinal og blandet)
kunne her ikke relateres til overlevelsesraten.

I forhold til livskvalitet fandtes divergerende resultater. Resultaterne stammer fra to studier og
refererer bade generiske og sygdomsspecifikke udfald. Med hensyn til hospitalisering antyder
et studie af Kun et al., at aendringer i barnets behandling op til udskrivning fra hospital medfg-
rer forgget risiko for genindlaeggelse. Der ses en forringelse af lungefunktionen over tid hos
ALS-patienter, en forringelse som dog mindskes ved anvendelse af respiratorbehandling. Der-
imod findes forbedrede blodveerdier.

Studiet af Hazenberg et al. (27) er interessant i den forstand, at de undersgger, hvorvidt be-
handling bgr igangsaettes i hjemmet eller pa sygehuset. Studiet viser, at hjemmebehandling i
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en selekteret gruppe af patienter med et stabilt respiratorisk problem resulterer i forbedrede
blodvaerdier og livskvalitet pa et niveau sammenligneligt med sygehusbehandling. I forhold til
naerveerende rapport besvarer studiet dog ikke direkte nogle af de opstillede spgrgsmal.

Sammenfattende skal det naevnes, at de primaere studier og resultater ikke kan anvendes som
dokumentation for de faktiske effektforhold, der udspiller sig i patientgrupperne som fglge af
HMV. Resultaterne giver et fingerpeg om retning af effekterne og kan vurderes i tilknytning til
resultater fra systematiske reviews, vel vidende at de inkluderede studier her langt hen ad
vejen er belastet af samme forhold.

3.6 Diskussion

I dette kapitel undersgges og vurderes effektforhold i relation til anvendelse af HMV inden for
en patientgruppe med kronisk respirationsinsufficiens og behov for overvagning hele eller det
meste af dggnet.

Evidensgrundlaget er preeget af, at vi har med en meget sarbar patientgruppe at ggre. Det far
i forskningsg@jemed seerlig betydning for opstilling af forsgg og studiedesign i forbindelse med
vurdering af effektforhold. Oftest vil behandlingskrav og etiske forhold hindre en stringent op-
bygning af et forsgg med fx randomisering og blinding, og dertil ses at det i kohortestudier ik-
ke er muligt at etablere et palideligt ssmmenligningsgrundlag. Hovedparten af de studier, der
undersgger resultaterne af NIV- og invasiv behandling, er observationelle kohortestudier. I
nogle studier sgges det at etablere en kontrolgruppe fx via historiske kontroller, patienter re-
krutteret fgr anvendelse af NIV samt andre mere eller mindre sammenlignelige grupper. En del
studier er ikke-kontrollerede og kun f& RCT-studier medtages. Dette evidensgrundlag resulte-
rer i manglende tillid til fundne estimater. Dette besvaerligggr overordnet set at komme frem til
endelige og valide konklusioner vedrgrende effekten af HMV pa baggrund af litteraturen og
inden for disse selekterede patientgrupper.

Der findes ligeledes stor variation og heterogenitet i patientgruppen. Det bemaerkes fx i flere
studier, at ALS-patienter er en heterogen patientgruppe, og at det szerligt er vigtigt at erkende
forskellen i patienter med bevaret bulbaer funktion og patienter med bulbaer dysfunktion, da
resultater i forhold til respirationsstgtte kan vaere meget forskellige (16). For subgruppen med
svaer bulbzer parese kunne der ikke pavises gget overlevelse, men der fandtes dog positiv ef-
fekt inden for andre effektforhold ved NIV-behandling (19). Vrijsen et al. refererer et studie fra
1993 som blandt en homogen gruppe af ALS-patienter fandt at op til 24-timers brug af NIV
kunne forsinke eller ligefrem eliminere behovet for trakeostomi (21). Hvad ang%r ovennavnte
forhold om sammenlignelighed mellem grupper ses det i studiet af Dreyer et al., at der inklu-
deres 192 ALS-patienter med spinale symptomer, 167 med bulbzere symptomer og 50 med
blandede symptomer. 146 patienter modtog ingen behandling, 173 patienter modtog NIV-
behandling, 69 patienter modtog NIV-behandling efterfulgt af invasiv behandling og 21 patien-
ter modtog invasiv behandling ved trakeostomi (25). Fordeling af behandling i forhold til symp-
tomforekomst er ujaevn, og grupperne er alene pa baggrund af sygdomskarakteristika ikke
sammenlignelige (selektionsbias). Desuden har alder og compliance til behandling betydning
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for behandlingsresultatet. Dermed star vi tilbage med en opggrelse (en case-serie) over over-
levelsen inden for fire forskellige sygdomsgrupper. I de to studier af Hazenberg et al. er grup-
perne heller ikke sammenlignelige. Studierne omhandler patienter med neuromuskulzere lidel-
ser eller kyfoskoliose.

I en nyligt opdateret guideline fra NICE anbefales brugen af NIV-behandling som det valg, der
bgr foretages ved behandling af respiratoriske lidelser'?, I guidelinen bemaerkes det, at livs-
kvaliteten hos personer med respiratorisk svaekkelse forbedres, og at behandlingen kan for-
laenge overlevelsen hos nogle mennesker med motorneuronsygdom (MND). Desuden anbe-
fales, at NIV bgr overvejes hos patienter, som indlaegges akut med forvaerret respiratorisk
svaekkelse. Det er ofte en situation som forekommer pa respirationscentrene, at patienter
preesenterer sig med hurtig progression af respiratoriske symptomer, og hvor grundig plan-
laegning af et forlgb ikke har veeret muligt. I guidelinen understreges vigtigheden af at sikre
disse mennesker mulighed for NIV-behandling, og at der findes procedurer til at ivaerksaette
hurtig initiering af NIV-behandling. I guidelinen bemaerkes, at der kan vaere omstaendigheder,
hvor NIV ikke er hensigtsmaessig, men at NIV i de fleste tilfaelde er relevant behandling. Vrij-
sen et al. bemaerker ogsa, at for trakeostomi overvejes, bgr kontinuerlig NIV ved enten
mouthpiece og/eller maskebehandling afprgves. Sdledes bemaerker Vrijsen et al. ogsa, at
akutte situationer bgr forebygges, hvor fx patienten trakeostomeres uden at vide om det er
efter patientens gnske. Trakeostomi bgr pa forhdnd veere diskuteret mellem patient, pargrende
og lzege (i en relativt stabil periode af sygdomsforlgbet).

Endelig skal det bemaerkes, at der kun er gennemfgrt fa randomiserede studier, og at evidens-
grundlaget primaert er baseret pd ikke-randomiserede studier. Risikoen for bias i disse studier
er betydelig, og samlet set er kvaliteten af evidensgrundlaget begraenset. Overordnet begraen-
ses studierne af selektionsbias, tilstedeveerelse af confoundere og problemer med blinding.
Hannan et al. bemaerker iszer “co-interventioner”, sdsom indledende NIV-titrering, adgang til
24 timers telefonisk support, brug af hjemmebesgg og teknikker til at rense luftveje som vae-
rende faktorer, der formentlig pavirker resultatet i studierne.

Der er et stort behov for yderligere forskning inden for omradet. Det foreslds, at der udarbej-
des yderligere RCT'er inden for omradet, men etiske forhold kan muligvis vanskeligggre dette
studiedesign (19), og der skal formentlig overvejes alternative tilgange med henblik pa at af-
deekke effekter ved behandling, evt. journalaudit, surveys og lign. Derudover bgr eventuel pa-
virkning fra “co-interventioner” undersgges. Nogle af de faktorer, der tidligere er naevnt og
foreslds som vaerende aktuelle i denne sammenhaeng, er teknikker til at rense luftveje, plan-
laegning af plejeforlgb og overvdgning om natten.

3.7 Konklusion
Selvom evidensen er begranset i de inkluderede studier, ses en nogenlunde konsistent fordel
ved anvendelse af NIV-behandling (og invasiv behandling), safremt patienten er i stand til at
tolerere behandling.

13 National Institute for Clinical Excellence. Motor neurone disease: assessment and management. London. 2016.
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De positive effekter af HMV til behandling af respirationsinsufficiens, der rapporteres i littera-
turen, er pa baggrund af de refererede studier sandsynlig. P& grund af et ringe datamateriale,
typisk retrospektive data med begraenset antal deltagere og case-serier samt begraensede mu-
ligheder for opstilling af relevant sammenligningsgrundlag, er evidensgrundlaget dog meget
begraenset.

I de senere ar er brugervenlige non-invasive respiratorer blevet tilgeengelige og har bidraget til
behandling af patienter med respirationsinsufficiens. Disse respiratorer er ofte veltolererede og
anvendes bade p& hospitalet og i hjemmet. Blandt andet understgttes effekten af NIV ved ALS-
patienter af nylige systematiske reviews, og indvirkningen pa livskvaliteten er gunstig. Et af de
mest fremtraedende studier er af Bourke et al., der som et af de eneste studier er randomi-
seret og kontrolleret (22). I dette studie randomiseredes 22 patienter til NIV-behandling og 19
til standardbehandling uden respirator. Studiets forfattere fandt, at hos patienter uden alvorlig
bulbaer lidelse forggede NIV-behandlingen overlevelsen med 205 dage. Hos patienter med
sveer bulbeer lidelse var overlevelsen dog ikke forbedret. I studiet af Sanjuan-Lopez et al. be-
maerkes, at hvis respiratorisk insufficiens er alvorlig og NIV er ineffektiv, er alternativet invasiv
ventilation (30).
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4 Risiko

Hovedkonklusioner

e Resultater tyder p3, at trakeostomipatienter oplever flere komplikationer i forhold til patienter
behandlet non-invasivt. Homogeniteten mellem de to grupper er dog tvivisom.

e Blandt patienter med rygmarvsskade, og som ikke har behov for respirationsstgtte, beskrives
blandt andet risiko for atelektase, sekretdannelse og pneumoni i forhold til patienter i HMV-
behandling.

e Blandt bgrn der behandles non-invasivt via maske er beskrevet risici for hudskader og
tryk/udfladning af ansigt.

e Kvaliteten af evidensen inden for omradet er meget lav.

e Der er kun fundet dokumentation for risici i meget begreenset omfang.

4.1 Introduktion
Dette kapitel omhandler bivirkninger eller utilsigtede haendelser ved brug af HMV samt sik-
kerheden ved relevante alternativer.

Mange studier medtager ofte ikke bivirkninger som primaere effektmal, eller studiet er ikke
designet til at kunne pavise en statistisk signifikant forskel i forekomsten af bivirkninger ved
forskellige interventioner. Derfor medtages andre typer studiedesign, blandt andet deskriptive
studier under dette domaene, saledes at vaesentlige bivirkninger ved behandling ikke overses.

4.2 Metode

Analysespgrgsmal (tabel 4.1.) afdaekkes og besvares via systematisk litteraturgennemgang. I
afsnit 2.6 og 2.7 samt bilag 1 er den overordnede systematiske litteratursggning og gennem-
gang beskrevet. Litteraturgennemgangen baseres pa nationale/internationale studier inden for
omradet, systematiske reviews og nyere primaere studier, som ikke er vurderet i forbindelse
med en systematisk opsamling. Overfgringsvaerdien af den tilgaengelige litteratur til danske
forhold er vurderet.

Tabel 4.1. Udvalgte spgrgsmal (assessment elements) fra EUnetHTA's HTA Core model inden
for domeaenet risiko, som danner baggrund for analysen

Patientsikkerhed Hvor sikker er HMV i forhold til alternativer, og er risici relateret
til dosering eller frekvens af behandling??

Patientsikkerhed Hvordan andres forekomsten af risici over tid eller i forskellige
kontekster?

Patientsikkerhed Hvilke patientgrupper er i stgrst risiko ved behandling med HMV?

Handtering af Sikker- Hvilke typer monitorering er der behov for til vurdering af HMV

hedsforhold og alternativer?

M3lgruppen bestar af patienter, der modtager HMV pa grund af respirationsinsufficiens, via
trakeostomi eller via en ansigtsmaske. Det er ikke p& baggrund af studiernes beskaffenhed og
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interventionsgruppernes begraensede sammenlignelighed relevant at gennemfgre metaanaly-
ser. Hospitalisering og mortalitet er beskrevet i foregdende kapitel. Neervaerende kapitel om-

handler forhold som pneumoni, slimdannelse, atelektase, fremkomst af sdr og lignende. Disse
forhold beskrives oftest i forhold til invasiv versus non-invasiv brug af teknologien.

Litteraturgennemgangen tager afszet i systematiske reviews (kliniske retningslinjer, MTV-rap-
porter eller systematisk review), som pa baggrund af metodisk tilgang og kvalitet er vurderet
relevante og egnede. Jf. figur 4.1. er der udvalgt fem systematiske reviews. Bivirkninger eller
langsigtede bivirkninger vil ofte ikke blive observeret i kliniske forsgg, og derfor vil det veere
relevant at inddrage kohortestudier, case-kontrol-studier og endda case-rapporter eller case-
serier'®. Praesentation af resultater gennemfgres narrativt, enkelte steder generelt og andre
gange pa sygdomsgruppe.

4 http://handbook.cochrane.org/: Afsnit 14.4: Types of studies.
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4.3 Resultater
Litteratursggningen resulterede i otte inkluderede studier (figur 4.1 og tabel 4.2 og 4.4).

Figur 4.1. Prisma-diagram over udvalgelse af studier

5 Studier identificeret via Supplerende studier fundet via
§ databasesggninger efter andre kilder/sggninger:
= fjernelse af dubletter primeere studier (n=7) og
5 (n=1073) systematiske reviews (n =5)
=
- I :
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- e Fx.ikke relevant formal, ikke relevant intervention,
= patientgruppe, studiedesign osv.
*ucj’ e  Poster-/konferenceabstracts
a | Ikke relevant kontekst — geografisk og
Studier udvalgt efter d organisatorisk
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v Fuldtekstartikler ekskluderet:
(n =37) pa baggrund af:
Fuldtekstartikler vurderet » Fx. darlig kvalitet
(n=45) e  Kommentar
e |kkerelevant
_E patientgruppe,
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P& baggrund af fem inkluderede systematiske reviews publiceret i arene 2010 - 2012 eksklu-
deres primaere studier publiceret indtil 2009. Der tages hgjde for, at der ikke dobbelttzelles pa
studier. Alle danske primaere studier inden for sggeperioden inkluderes. Bade kontrollerede og
ikke-kontrollerede primaere kohortestudier inkluderes.

4.3.1 Systematiske reviews

Fem systematiske reviews, heraf en tysk MTV-rapport (15) samt to kliniske retningslinjer
(16,18), blev identificeret og udvalgt. For kort praesentation af studierne, se tabel 4.2.
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Tabel 4.2. Karakteristik af inkluderede systematiske reviews

Forfatter

Studiedesign
Land, ar

McKim et al. (16)
Klinisk retningslinje/
systematisk review
Canada, 2011

Brurberg et al. (1)
Systematisk review
Norge, 2012.

Geiseler et al. (15)
MTV-rapport
Tyskland, 2010

Hull et al. (17)
Klinisk retningslinje/
systematisk review
Storbritannien

2012

Andersen et al. (18)
Europzeiske retnings-
linjer. 2012

At vejlede patienter, ple-
jepersonale og behand-
lingsenheder ift. HMV
blandt forskellige pati-
entpopulationer

Undersgge effekten af
HMV hos mennesker
med respirationsinsuf-
ficiens

Delformal: Hvilke kom-
plikationer opstar og
hvor ofte ved brug af
HMV?

At opsummere den til-
geengelige evidens inden
for feltet respiratorisk
handtering af bgrn med
neuromuskulzere lidelser
samt at komme med an-
befalinger som kan bi-
drage til at sundheds-
professionelle kan levere
patientpleje af hgj kvali-
tet

At etablere evidens-
baserede samt patient-
og pargrendecentrerede
anbefalinger for diagno-
sticering og handtering
af patienter med ALS til
klinikere.

Voksne personer,
der har behov for
eller bruger respi-
rator i hjemmet

Patienter med
neuromuskulzere
lidelser og patien-
ter med svigt i
centrale respira-
tionsstyring

Patienter med
neuromuskulzere
sygdomme.

Bgrn med neuro-

muskulzere lidel-

ser, ofte kongeni-
tale

“ S —

Afsluttet juni
2010

Afsluttet juni
2012

Afsluttet dec.

2008

Afsluttet maj
2011

Patienter med ALS  Afsluttet feb.

2011

AGREE-vurdering
Overordnet kvali-
tet: 6/7

AMSTAR-score:
8/11

AMSTAR-score:
9/11

AGREE-vurdering
Overordnet kvali-
tet: 6/7

AGREE-vurdering
Overordnet kvali-
tet: 4/7

De inkluderede studier i de systematiske reviews fokuserer primaert pa effekt af NIV-
behandling, da hovedparten af patienter behandles non-invasivt internationalt.

4.3.2 Kvalitet af studier

Kvaliteten af de systematiske reviews vurderet via AMSTAR og AGREE II var generelt hgj,
hvorimod kvaliteten af inkluderet primeaerlitteratur generelt var lav. Dette begraenser tilliden til

de fundne resultater.

4.4 Resultater fra systematiske reviews

I tabel 4.3. vises uddragne resultater fra de systematiske reviews. Omfanget af resultater er
meget begraenset og vidner om et omrade, hvor der er stort behov for yderligere undersggel-

Ser.
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Tabel 4.3. Resultater fra systematiske reviews

Forfatter

Studiedesign

Land, &r

Muskel-
dystrofi
(MD)

Duchennes
muskeldystrofi

Rygmarvsskade

McKim et al.
Klinisk ret-
ningslinje/
systematisk
review
Canada, 2011

Brurberg et
al.
Systematisk
review
Norge, 2012

Geiseler et al.
MTV-rapport
Tyskland,
2010

Hull et al.
Storbritannien
2012

Andersen et
al.
Europaiske
retningslinjer.
2012

Der er evidens som indikerer, at der
er faerre komplikationer blandt NIV-
brugere ift. invasive brugere. NIV-
behandling kan afhjaelpe komplika-
tioner forbundet med trakeostomi:
granulomer, infektioner, trakeal
perforation, stenose, fisteldannel-
ser, svaekket stemmevolumen.
Patienter, der er afvaennet respira-
tor, har derimod risiko for atelekta-
se, sekretdannelse, pneumoni.

Et studie indikerer en reduceret
risiko for komplikationer ved non-
invasiv behandling sammenlignet
med invasiv behandling. Der rap-
porteres intet effektestimat.

NIV ift. invasiv
behandling: I et
kohortestudie
fandtes en hgjere
forekomst af
komplikationer,
som kraevede
medicinsk be-
handling blandt
patienter med
trakeostomi

Det konstateres at komplikationer ved brug af HMV er
sjeeldent forekommende. Et studie vedrgrende pneumoni
rapporterer om 1,89 pneumonitilfaelde/1.000 behand-
lingsdage i de fgrste 500 dage efter invasiv behandling.
Dette er en hyppig arsag til genindlaeggelse. Det vurderes
at prognosen dog er gunstig.

Vurdering for hudskader og i tryk/udfladning af ansigt bar
udfgres regelmaessigt hos bgrn, der bruger NIV, og ma-
sken bgr justeres efter behov for at minimere disse kom-
plikationer. Det anbefales at det er bedre at masken
laekker en lille smule, end at have den siddende alt for
stramt.

NIV vs. invasiv behandling hos patienter med DMD: Det
fandtes, at 60 % af patienterne med trakeostomi havde
problemer med trakeostomien, primaert relateret til sug-
ning og granulomer. Trakeostomipatienter havde flere
lungeinfektioner (38 % vs. 8 % i NIV-gruppen). Vaegttab
og behov for mavesonde optradte mindre hyppigt i trake-
ostomigruppen.

Der refereres ikke til
konkrete studier.
Der omtales fordele
og ulemper ved
invasiv behandling.
Aspiration er en af
de tilstande, som
kan forebygges ved
invasiv behandling,
mens der genereres
mere sekret, risiko-
en for infektion og
for trakeogsofageal-
fistel gges.

[ ] =ingen data

Resultaterne tyder pa flere komplikationer blandt trakeostomerede patienter i forhold til NIV-
behandlede patienter. Evidensgrundlaget er dog meget sparsomt og sammenligneligheden

mellem grupperne er ringe. Blandt afvaennede patienter med rygmarvsskade beskrives blandt
andet risiko for atelektase, sekretdannelse og pneumoni. Resultaterne beskrives ogsa hos an-
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dre patientgrupper. Brurberg et al. rapporterer resultater blandt poliomyelitispatienter som
viser, at non-invasiv respiratorbehandling reducerer faren for komplikationer, og at non-
invasiv behandling her er at foretreekke frem for invasiv behandling. Dokumentationen er af
lav kvalitet, og det er vanskeligt at drage sikre konklusioner. I et enkelt review naevnes risici
som hudskader og tryk/udfladning af ansigt hos bgrn, der bruger NIV (17). Studiets forfattere
fremhaever, at masken bgr justeres efter behov for at minimere disse komplikationer, og at det
faktisk er bedre at masken laekker en lille smule end at have den siddende alt for stramt.

4.5 Primeaere studier

Der er udvalgt i alt tre primaere studier (tabel 4.4). Alle studier er observationelle, retrospekti-
ve studier og publiceret inden for de seneste fire ar. Studierne er reelt set ikke-kontrollerede,
da der ikke kan etableres et rimeligt sammenligningsgrundlag i nogen af studierne jf. neden-

staende.

Tabel 4.4. Karakteristik af inkluderede primaere studier

Forfatter

Studiedesign

Patienter

Metode

Effektmal og
Followup

Land, &r

Alvarez et al.
(32)

Ikke kontrolle-
ret kohortestu-
die

Spanien, 2013

Kherani et al.
(28)

Retrospektivt
kohortestudie
Canada, 2015

Yang et al. (33)
Retrospektivt
kohortestudie
Canada, 2013

At male lekage
hos stabile pa-
tienter, som
modtager NIV-
behandling om
natten og dets
indvirkning pa
behandlingens
effektivitet.

Delformal: at
sammenligne ri-
sici ved NIV-be-
handling over for
invasiv behand-
ling (guldstan-
dard hos bgrn
under 1 ar).

At beskrive haen-
delser ift. pa-
tientsikkerhed
blandt brugere af
HMV og diskute-
re mulighederne
for at forebygge
skader. Det ser
ikke ud til, at pa-
tientgruppen er
overvaget.

Patienter med
behov for HMV.
Kun 6 ud af 41
patienter havde
relevant diagno-
se (neuromusku-
ler sygdom).

Bgrn under 1 &r
(n=51) med for-
skellige neurolo-
giske, neuromu-
skulzere og re-
spiratoriske lidel-
ser.

Patienter med
respiratoriske
lidelser. 44 %
havde neuromu-
skulzaere lidelser.

Patienter blev
opdelt i en grup-
pe, hvor udstyret
kompenserede
fint for laekager
0g en gruppe,
hvor udstyret
ikke kunne kom-
pensere.

NIV: 25 patien-
ter

Invasiv: 26 pati-
enter

Data er indsam-
let fra protokoller
genereret via 24
timers telefon-
supportfunktion,
hvor patienter og
hjeelpere kan
modtage hjaelp
vedrgrende ap-
paratur.

Gennemsnitlig
saturation og
andel af tid
under 90 %.
Gennemsnitlig,
maks. og min.
laekage.
Malinger over to
neetter.

Komplikationer

Komplikationer

Meget lav/ikke
acceptabel

Meget lav/ ikke
acceptabel

Meget lav/ikke
acceptabel

4.5.1 Kvalitet af studier

Kvaliteten af de inkluderede studier er ikke acceptabel eller meget lav, da det i studierne ikke
har veeret muligt at etablere reelt sammenligningsgrundlag i forhold til interventionen 'respi-

ratorbehandling i eget hjem'. Dermed bliver studiernes resultater kun vejledende. Der er der-
med hgj risiko for bias, da andre forhold end interventionen kan pavirke studiernes resultater,
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og det er problematisk alene pa baggrund af studierne at udtale sig om, hvordan den aktuelle
patientgruppe ville have reageret uden den givhe behandling. Dog er en absolut forekomst af
eventuelle komplikationer stadig geeldende og vedkommende. Disse systematiske forskelle

mellem karakteristika af deltagere i forskellige interventionsgrupper er et centralt omdrej-
ningspunkt i de inkluderede studier i naerveerende rapport. Det omtales selektionsbias. Nar
selektionsbias frembringer ubalance i prognostiske faktorer forbundet med relevante effektmal,

omtales det som confounding®®. Resultaterne af ukontrollerede studier (ogsa kaldet fgr-og-
efter studier uden kontrolgruppe) bgr behandles med forsigtighed. Fravaeret af et sammenlig-
ningsgrundlag ggr det umuligt at vide, hvad der ville vaere sket uden interventionen?®.

Tabel 4.5. Resultater fra primaere studier

Forfatter

Studiedesign
Land, ar

Alvarez et al.
Ikke kontrolle-
ret kohorte-
studie
Spanien, 2013

Kherani et al.
Retrospektivt
kohortestudie
Canada, 2015

Yang
Retrospektivt
observationelt
studie
Canada, 2013

Duchennes Muskel-dystrofi (MD) Rygmarvsskade

muskeldystrofi

Syv ud af 41 patienter havde stgrre lsekager end udstyret kunne
kompensere for. Der fandtes dog ingen statistisk signifikant korrela-
tion mellem leekagevariabler og natlig saturation.

Der fandtes ingen signifikant forskel i maangden af laekager ved pa-
tienter med forskellige underliggende sygdom.

Der var to mislykkede NIV-behandlinger (8 %). Et barn kunne ikke
NIV-behandles, og et andet barn gik over til invasiv ventilation via
trakeostomi . Blandt de otte dgdsfald i NIV-gruppen var et pga.
pneumoni, to var af kardiovaskulsere arsager, og i et tilfaelde blev
behandling stoppet.

Blandt NIV-behandlede fandtes hos tre patienter ansigtshypoplasi og
dermatografisme. Det er vigtigt at veere opmaarksom p& hypoplasi,
nar NIV-behandling igangszettes, fordi bgrn i 4-3rsalderen kun har
udviklet 60 % af ansigtsstrukturen.

Stgrstedelen af patienterne, der benyttede telefontjenesten, havde en neuromuskulzer diagnose
(herunder patienter med muskelsvind, myopati, rygmarvsskade og ALS). 35 ALS-patienter be-
nyttede tjenesten hvoraf 10 var invasivt ventilerede og 25 var non-invasivt ventilerede.
Hovedparten (72 %) af de forhold, der omtaltes, omhandlede problemer med udstyr. Disse om-
handlede blandt andet funktionsfejl i udstyr, brugerfejl, manglende tilgeengelighed af udstyr og
uhensigtsmaessigt valg af udstyr. Dokumentation (11 %) var et andet omrade, der ofte medfar-
te problemer. Patienterne var ofte uvidende om de foreskrevne parametre/indstillinger af respi-
rator delvis pd grund af manglende dokumentation. I forbindelse med funktionsfejl er det desu-
den centralt, at behandling kan dokumenteres, saledes at udskiftning og indstilling af udstyr
hurtigt kan etableres.

Blandt de tre udvalgte primaere studier omtales laekager ved NIV-behandling. Udtalte lekager

kan nedseette virkningen af eller patientens tolerance for behandling. I studiet af Alvarez et al.
fandtes dog ingen korrelation til saturation (32). Kherani et al. beskriver ansigtshypoplasi hos

tre ud af 25 bgrn behandlet med NIV, og papeger at det er vaesentligt, at brug af maske fglges
taet hos bgrn i forhold til denne problemstilling (28).

Studiet af Yang et al. beskriver nogle af de forhold/problemer, der forekommer ved brug af
HMV, og studiet kan bruges til at identificere de forhold, der typisk volder problemer (ogsa
selvom patientgruppen ikke ngdvendigvis er overvaget) (33). Yang et al. konstaterer dog, at
alvorligere komplikationer grundet studiets design ikke opdages og medtages i deres handel-
ser, men ses i akutmodtagelser. Yang et al. anbefaler blandt andet fglgende: Udvikling af

15 http://handbook.cochrane.org.
16 http://handbook.cochrane.org/: 21.4: Assessment of study quality and risk of bias.
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standardprocedurer, herunder dokumentation og uddannelse pa tveers af alle ordinerende or-
ganisationer med henblik pa at stgtte overdragelse og udskrivning af respiratorpatienter samt
muligggre elektronisk dokumentation med delt adgang blandt patient, kommunale plejeperso-
ner, sygehuspersonale, praktiserende lseger og ordinerende centre. Dette med henblik pa at
stgtte kommunikation pa tveers af alle teammedlemmer, forbedre anvendeligheden af udstyr,
vaere opmaerksom pa begraensninger ved hjemmebehandling samt begraensninger hos patien-
ter og plejepersonale samt udvikle rapporteringssystem til beskrivelse af haendelser.

4.6 Diskussion

Hensigten med naerveerende kapitel er at belyse risici forbundet med brug af HMV. Mortalitet
og morbiditetsforhold behandles i kapitel 3. Der foreligger kun begraenset information om/evi-
dens for risici ved brug af respiratorordninger. Der er sdledes en mangel pa oplysninger vedrg-
rende patientsikkerhed relateret til medicinsk skrgbelige patienter, som har behov for respira-
torbehandling (33). Studiemassen er meget begraenset, og der savnes velgennemfgrte (gerne
randomiserede) studier. Dermed er risikoen for bias i disse studier betragtelig, og kvaliteten af
evidensgrundlaget er samlet begraenset.

Overordnet set tyder resultaterne pa flere komplikationer blandt patienter med trakeostomi i
forhold til NIV-behandlede patienter samt hudskader og tryk/udfladning af ansigt hos bgrn, der
bruger NIV. I den norske rapport fra Kunnskabssentret konkluderes: "P8 tvaers af diagnoser
tyder resultaterne pa, at invasiv 'langtids mekanisk ventilation' kan medfgre stgrre risiko for
komplikationer og indlaeggelser i forhold til non-invasiv ventilation. Kvaliteten af denne doku-
mentation er imidlertid meget lav, primeert fordi konklusioner er baseret pa observationsstu-
dier, hvor grupper ikke ngdvendigvis er prognostisk balancerede" (1).

Der savnes saledes yderligere dokumentation/velgennemfgrte deskriptive studier til at belyse
mulige risici ved HMV, og det har kun i begraenset omfang veeret muligt at besvare kapitlets
analysespgrgsmal. Blandt andet har forhold relateret til dosering eller frekvens af behandling
samt forekomst af risici over tid eller i forskellige kontekster vaeret sveere at afdaekke.

4.7 Konklusion

I naerveerende kapitel beskrives risici forbundet med brug af HMV p& baggrund af relevant evi-
dens. P& baggrund af den metodiske tilgang er det kun muligt at belyse relevante komplika-
tioner i begraenset omfang, da ikke-dokumenterede forhold ikke er beskrevet, hvilket ikke
ngdvendigvis er ensbetydende med, at disse forhold ikke er relevante. Evidensgrundlaget for
nedenstaende konklusioner er meget begraenset.

Overordnet set tyder resultaterne pa, at trakeostomipatienter oplever flere komplikationer i
forhold til non-invasivt behandlede patienter. Blandt patienter med rygmarvsskade, som ikke
har behov for respirationsstgtte, beskrives blandt andet risiko for atelektase, sekretdannelse
og pneumoni i forhold til patienter i HMV-behandling. Blandt bgrn, der behandles non-invasivt
via maske, er beskrevet risici for hudskader og tryk/affladning af ansigt, og i de udvalgte pri-
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meere studier naevnes risiko for leekager ved non-invasiv behandling. I et studie fremhaeves
det, at masken bgr justeres efter behov for at minimere risikoen for tryk/udfladning af ansigt,
og at det faktisk er bedre, at masken laekker en lille smule end at have den siddende alt for

stramt.
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5 Patient- og pargrendeperspektiver

Hovedkonklusioner

Patienterne oplever respiratorbehandling som en livreddende foranstaltning og som medvirken-
de til forbedringer af deres helbredstilstand. Patenterne forteeller, at de pd den ene side i Igbet af
en rum tid opnar en fglelse af kontrol med teknologien, og p& den anden side ogsa oplever en
fortsat usikkerhed fordi de pga. fortsatte aendringer i deres tilstand skal tilpasse sig en ny situa-
tion, og fordi de kan have vanskeligt ved at forlige sig med deres tilveerelse med HMV, herunder
at vaenne sig til en tilveerelse, hvor de konstant er omgivet af sundhedsprofessionelle. Det er af-
ggrende for patienternes oplevelse af styrket livskvalitet, at behandlingen finder sted i hjemmet
frem for i institutionelle rammer. Det betyder mulighed for at opretholde almindelige rutiner og
aktiviteter, og bidrager til fglelsen af en normal tilveerelse. Begreber som autonomi, selv-
bestemmelse og indflydelse pd egen tilvaerelse fremstar i patienternes beretninger som betyd-
ningsfulde for livskvaliteten. Samtidig beskriver patienterne det ogsd som en 'afhaengig uaf-
haengighed', fordi den konstante tilstedeveerelse af personlige hjaelpere er en forudszsetning for
deres oplevelse af kontrol. Patienterne efterlyser mere attraktivt design af HMV apparatur og har
forslag til udvikling af teknologien, som i hgjere grad tager hgjde for, at det anvendes i hjemmet
og kan tilpasses individuelt behov. I forhold til samarbejde med sundhedsprofessionelle og per-
sonlige hjeelpere understreger patienterne vigtigheden i en tilgang, hvor de lyttes til og bliver
mgdt med interesse som 'hele personer'. De finder det veesentligt at veere samarbejdspartnere til
sundhedsprofessionelle, herunder at de selv kan indgd i ansaettelse og traening af hjaelpere.

Pargrende (her primeert til bgrn med HMV) beretter om en stressfyldt hverdag, hvor bekymring
og angst for barnets fremtid fylder. Det er en hverdag, som er praeget af stram styring og allige-
vel stor uforudsigelighed. Foraeldrene fgler sig isolerede og ogsa utilstreekkelige i forhold til bar-
nets sgskende. Forzeldrene giver udtryk for, at tilstedevaerelse af hjaelpere i hjemmet er bela-
stende, og at de pa trods af hjaelpere alligevel fgler sig ansvarlige for omsorg for barnet.

Studierne er gennemfgrt i forskellig geografisk og organisatorisk kontekst, hvilket kan have vee-
sentlig betydning for patienters og pargrendes erfaringer. Det er desuden pa baggrund af studier-
ne ikke muligt at vurdere, om der er forskelle i patienterfaringer knyttet til diagnose eller ventila-
tionstype. Desuden findes kun fa studier om patienter, som fravaelger HMV. Fremtidig forskning
bor tilrettelaegges, sa betydning af diagnosegrupper samt type af HMV kan undersgges. Endvidere
efterlyses yderligere forskning om fravalg af HMV.

5.1 Introduktion

Kapitlets fokus er patienters og pargrendes erfaringer, oplevelser og vurdering af anvendelse
af respiratorbehandling i eget hjem. Lofaso et al. viser i en undersggelse, at der er forskelle
mellem patienters og sundhedspersonales opfattelser af, hvad der karakteriserer en velfunge-
rende HMV (34). P& lignende vis beskriver Ballangrud et al. uoverensstemmelser mellem sund-
hedspersonales og patienters vurderinger af patienternes helbredstilstand, som patienterne
med HMV kan opleve som vaerende god, mens sundhedspersonale konkluderer det modsatte
(35). Patienters perspektiver udggr derfor vaesentlige bidrag til forstaelse og forbedring af kva-
liteten af savel teknologien som levering af sundhedsydelser forbundet med teknologien.
Patientgruppen inkluderer voksne med kronisk respirationsinsufficiens og behov for invasiv
eller non-invasiv respiratorbehandling i eget hjem med overvagning hele eller det meste af
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dognet. Pargrende er familie, venner eller andre fra personens netvaerk, der yder stgtte og
omsorg til den pargrende, som modtager ventilationsbehandling i hjemmet.

Forskningsspgrgsmalene fremgar af tabel 5.1. Spgrgsmalene er formuleret med afsaet i emner
og analysespgrgsmal fra 'Patients' and Social Aspects Domain', EUnetHTA's HTA Core-Model.

Tabel 5.1. Forskningsspgrgsmal vedrgrende patient- og pargrendeperspektiver pd HMV

Analysesporgsmal

Patientperspektiv  Hvilke erfaringer har patienterne med at leve med HMV?

Hvilke forventninger og gnsker har patienterne til HMV, og hvilket udbyt-

Patientperspektiv te forventer de at opnd med HMV?
Patientperspektiv Hvordan opfatter og oplever patienterne HMV?

Hvordan oplever pargrende HMV, og hvilken belastning udggr HMV for
dem?

Patientperspektiv
Resultaterne bygger pa et systematisk litteraturstudie, hvorfor der kan veere relevante emner
inden for dette omrade, som ikke besvares her.

5.2 Metode

Analysespgrgsmalene besvares via systematisk litteraturgennemgang, baseret pa nationale og
internationale systematiske reviews samt nyere primare studier. Der henvises til afsnit 2.6 og
2.7 samt bilag 1 for beskrivelser af den overordnede systematiske litteratursggning, udvaelgel-
se og kvalitetsvurdering. Det skal dog her bemaerkes, at to af emnerne i AMSTAR (vurdering af
systematiske review) i naervaerende analyse er modificeret med henblik pa en tilpasning til
vurdering af kvalitative reviews. Det drejer sig om spgrgsmal 9, som i AMSTAR vedrgrer an-
vendelse af metoder til syntese af studiernes resultater, hvor det i naervaerende kvalitets-
vurdering omhandler, hvorvidt datasyntesen er tydelig og gennemskuelig. Og det drejer sig
om spgrgsmal 10, omhandlende publikationsbias, som i naerveerende kvalitetsvurdering er
ekskluderet, fordi der endnu ikke findes metoder til identifikation af publikationsbias i forhold
til kvalitative studier. Der er saledes en maksimal score pd 10. De inkluderede studier er kodet
i Nvivo i henhold til analysespgrgsmélene. Analysen er foretaget ved hjzelp af tematisk kon-
densering pa tvaers af studierne med henblik pa at afsgge manstre, ligheder og forskelle i te-
maer og problematikker indenfor studiepopulationen.

5.3 Resultater

5.3.1 Litteratursggning
Litteratursggningen resulterede i 11 inkluderede studier (figur 5.1). Syv studier omhandlede
patientperspektiver, og fire omhandlede pargrendeperspektiver. Et af disse studier er et re-
view, og der er yderligere inkluderet relevante primeerstudier, som er publiceret efter inklusion
af studier til dette review. Inklusionen er begraenset til kvalitative studier. Vedrgrende parg-
rendeperspektiver findes en raekke studier, som benytter sig af et kvantitativt design, hoved-
sageligt surveys. Disse studier beskriver isaer korrelation mellem sociodemografiske profiler og
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sundhedsprofiler, undersgger depressions- og stressniveauer samt omfang af fysisk, psykisk
og gkonomisk byrde blandt de pargrende®’.

Figur 5.1. Prisma-diagram over udvalgelse af studier

é Studier identificeret via databasesggninger
I (efter fjernelse af dubletter)
= (n=1073)
@
=
\ 4
Antal studier screenet pa Antal studier ekskluderet
= baggrund af titel og abstract > (n =1039)
'E (n=1073) Arsag: .
o e  Fraveer af patient- og pargrendeperspektiver
I, e Ikke relevant formal, patientgruppe eller
kontekst (geografisk og behandlings-
/indsatsmaessigt)
e  Studietype (fx poster, editorial,
konferenceabstract)
. Ikke muligt at bestille/indhente via
statsbibliotek (1 artikel)
Fuldtekstartikler ekskluderet:
E v N (n =23)
B ! rsag:
ag FUIthkSt?:zllélZ; vurderet e  Studiepopulation er bgrn (n=2)
w e  Formal ikke relevant (n=7)
» . Studietype (n=5)
e Ikke relevant geografisk el. organisatorisk
kontekst (n=2)
e  Fraveerende eller manglende
metodebeskrivelse (n=3)
. Review: ikke relevante studier inkluderet
Studier inkluderet i syntese (n=1)
- (n =11): e Alene belysning af det etiske perspektiv (n=3)
o 7 vedr. patientperspektiver
E og
= 4 vedr.
- pargrendeperspektiver

Generelt er de inkluderede studiers kvalitet god. I forhold til studier, som beskaeftiger sig med
patientperspektiver er fire vurderet til at vaere af hgj kvalitet, dvs. fa eller ingen metodiske
begreensninger, tre af middel kvalitet og ingen af lav kvalitet. Argumentation for placering af
studierne ved middel kvalitet fremgar af tabel 5.2. Feelles for studierne er dog, at spgrgsmal
vedrgrende datamaetning og ophgr af dataindsamling ikke beskrives i haevneveerdigt omfang;
antal inkluderede personer synes at vaere besluttet pa forhand. Desuden reflekteres kun i fa
studier over forskerens rolle i indsamling og handtering af data. Studierne benytter sig alle af
individuelle interview til dataindsamling, og tre gennemfgrer opfglgende interview (36-38).

7 Der blev fundet 5 studier. Referencer kan fas ved henvendelse til forfatterne.
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I forhold til studier omhandlende pargrendeperspektiver er det systematiske review vurde-
ret til at vaere af middel kvalitet, og de tre primaerstudier til at vaere af hgj kvalitet (tabel 5.2).
Her gor det sig generelt geeldende, som ved studierne af patientperspektiver, at spgrgsmal
vedrgrende datamaetning samt betydning af forskerens rolle ikke fremgar eksplicit. Et enkelt af
studierne har en mangelfuld beskrivelse af informanterne (39), men det vurderes ikke at an-
faegte kvaliteten i forhold til metode, datafremstilling, resultater mv. I tabel 5.2 gives en over-
sigt over studiernes indhold og karakteristika.
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Tabel 5.2. Studiernes indhold og karakteristika

Patientperspektiver

mm Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet

Ballangrud et
al.(35):

Clients' experienc-
es of living home
with mechanical
ventilator.

2008

Norge

Briscoe & Wood-
gate(36):

Sustaining self:
The Lived Experi-
ence of Transition
to Long-Term
Ventilation

2010

Canada

Dreyer et al.(25):

Life with home
mechanical venti-
lation for young
men with Du-
chenne muscular
dystrophy

2010

Denmark

- At gge forstaelse for,
hvordan personer
oplever deres liv med
HMV

- Hvorledes patienter,
som er afhaengige af

HMV, erfarer pleje og
supervision fra sund-

hedspersonale

- At opnd nuanceret
beskrivelse af erfarin-
ger med overgang fra
spontan vejrtraekning
til vedvarende respi-
ratorbehandling

- At beskrive patient-
perspektiver pa og
erfaringer med et liv
med HMV

Induktiv kvalitativ
tilgang.
Individuelle inter-
views (gennemfart
i hjemmene)

Semistrukture-
rede, dybdegaen-
de interviews

Opfalgende inter-
view over en peri-
ode pd 4 mdr.

SF-12-spgrgeske-
ma om helbreds-
tilstand

Narrative inter-
views

Feenomenologisk-
hermeneutisk ana-
lytisk tilgang.

Inklusion med henblik pa
maksimum variation:
Voksne, ensartet fordeling
af kgn, diagnoser og funk-
tionsniveau samt min. 2
ars erfaring med HMV.

20 personer blev inviteret,
hvoraf 10 accepterede.

Forskellige diagnoser.
Ventilationsbehandling min.
6 timer/dggnet,

min. 6 mdr.s erfaring med
ventilationsbehandling
(deltagere har 2-21 ars
erfaring).

21 personer tilfeeldigt ud-
valg blandt i alt 60 patien-
ter, som modtog HMV fra et
ambulatorium.

Inklusionskriterier:

- Diagnosticeret med Du-
chennes muskeldystrofi

- Aldersspredning (18-40
ar)

(1 person afslog; 1 person
blev ekskluderet pga. fejl-
agtig diagnose).
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To hovedtemaer blev identificeret (fordelt
pa fire kategorier og 10 sub-kategorier):

1. HMV forgger livskvalitet: et liv der er
veerd at leve (bedre velbefindende; kon-
trol over egen livssituation; mulighed for
at leve et normalt og aktivt liv).

2. Succes med HMV er afhaengig af kom-
petencer og kontinuitet blandt sundheds-
personalet (varierende kompetencer
blandt personale; betydning af informa-
tion og laering).

Konklusion:
HMV medfgrer bedre kontrol over egen

dagligdag. Kompetent personale og konti-
nuitet blandt personale er af betydning for

succes.

Deltagere oplever 'opretholdelse af selvet'

samt 'autonomi' ved brug af ventila-
tionsbehandling.

Overgangen er en kompleks og dynamisk

proces, hvor fysiske, mentale og spirituel-

le tilpasninger pagar

Deltagerne er glade for/tilfredse med

HMV, fordi det er livsforlaangende og giver

mulighed for et aktivt og uafhaengigt liv.

Beslutningsprocessen om, hvorndr man
skal acceptere invasiv HMV, er vanskelig

Invasiv ventilation frem for non-invasiv
ventilation foretraekkes.

Teknisk udstyr bgr tilpasses mulighed for
at leve et aktivt liv.

Kvalitet vurderes til middel:

- Omfattende frafald, hvis
arsag og konsekvens ikke
beskrives

- Citater er sparsomme, og
underbygger ikke argu-
mentationen i tilstraekkelig
grad

- Er ikke teoretisk velfun-
deret

Kvalitet vurderes til at vaere
hgj.

Kvalitet vurderes til at vaere
hgj.



Patientperspektiver

mm Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet

Tilpasning til ventilation bgr vaere en del
af traeningsprogram for hjalpere.

Beskrivende eks- Tre temaer blev identificeret: Kvalitet vurderes til middel:

Dyrstad et al.(40):

Factors that influ-
ence user satisfac-
tion: tracheoto-
mies home me-
chanical ventila-
tion users' experi-
ence

2012

Norge

Lindahl et al.(37):

On Being Depend-
ent on Home Me-
chanical Ventila-
tion: Depiction of
Patients' Experi-
ences Over Time
2006

- At beskrive selv-rap-
porteret livssituation
blandt brugere, som
er afhaengige af inva-
siv HMV.

- At identificere fak-
torer der er associeret
med brugertil-
fredshed.

- At beskrive den
levede erfaring med
brug af HMV i hver-
dagslivet.

plorativt studie;

Individuelle inter-
views.

Tematiseret analy-
se.

Faenomenologisk-
hermeneutisk
analytisk tilgang.
Followupinterviews

Narrativ analyse.

Rekruttering i praksis, som
er specialiseret i HMV;

Personer, som er afhaengig
af invasiv HMV dggnet
rundt.

Forskellige diagnoser og
funktionsniveau.

6 personer deltog.

Bredde i diagnoser;

Invasiv og non-invasiv ven-
tilation;

- Min. ventilationsbehov 12
timer/dggnet.

13 personer deltog.

1. Behov for skraeddersyet information
pga. forskelle i individuelle behov.

2. Sensitivitet ift. beslutningstagning

vedrgrende HMV er vigtig.

3. Opbygning af tillid og fortrolighed.

Brugererfaringer varierer afhaengigt af
alder, kontakt med sundhedsfagligt per-

sonale, ressourcer.

Der er behov for at udvikle og malrette
strategier, der understgtter gget bruger-

tilfredshed.

Studiet fandt tilvaenning af HMV reprae-
senteret ved en form for legemligggrelse

(embodyment).

Studiet identificerede forskelle i udvik-
linger over tid hen imod succesfuld brug

af ventilator.

Lidelse ift. brug af HMV er ofte relateret til

- Det angives ikke, hvor
mange der inviteres, og
evt. frafald kendes sdledes
ikke.

- Relaterer sig i ringe om-
fang til anden forskning pa
omradet

- En lille studiepopulation,
som inkluderer forskellige
diagnoser, og det fremgar
ikke om de fundne temaer
er lige afggrende for alle.

(Der er tale om et eksplo-
rativt studie som kan af-
daekke mulige relevante
emner).

Kvalitet vurderes til at vaere
hgj; dog mangelfuld (indi-
rekte) beskrivelse af rekrut-
tering af deltagere.

Datagrundlag fra dette
studie analyseres yderligere
i Lindahl et al. 2010

en oplevelse af mangelfuld omsorg
og/eller oplevelse af mangelfulde kom-
petencer blandt de professionelle.

Sverige
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Patientperspektiver

mm Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet

Lindahl et al.(38): - At beskrive patien- Analyse af data Variation i diagnoser; Seks temaer blev identificeret: Kvalitet vurderes til at veere
ters opfattelser af (kvalitative inter- 1. Proces i forb. med opstartfase hgj; dog mangelfuld (indi-
Patients' sugges- HMV-behandling og view) fra tidligere Invasiv og non-invasiv 2. At forbinde selvet med ventilator rekte) beskrivelse af rekrut-
tions about how to  pleje samt forslag til gennemfgrt under- ventilationsbehandling; 3. At opleve hjemmet som et skaermet tering af deltagere.
make life at home  forbedring af dette. sggelse (Lindahl et sted
easier when de- al. 2006). Ventilationsbehandling min. 4. At opsgge viden og forst3else
pendent on venti- 12 timer/dg@gnet; 5. At opbygge tillid til teknologien
lator treatment - a Induktiv analytisk 6. Behov for taette/gode relationer til
secondary analysis tilgang; kvalitativ Behandlingsvarighed fra 1- sundhedspersonale.
2010 indholdsanalyse. 43 3r; ca. halvdelen af del-
tagerne har kortvarig og Der er behov for gget brug af patient-
Sverige halvdelen langvarig erfa- erfaringer og -opfattelser vedrgrende HMV
ring. blandt sundhedsprofessionelle, i forsk-
ningssammenhaeng samt for udvikling af
35 personer deltog. brugervenligt design af ventilatorsyste-
mer.
Sundling et - At beskrive ALS- Individuelle inter- Patienter diagnosticeret Tre temaer blev identificeret: Kvalitet vurderes til middel:
al.(41): patienters (og deres view; med ALS; 1. At blive fortrolig med ventilator/venti-
pargrendes) erfaringer Indholdsanalyse. lation - Beskrivelse af udveaelgel-
Patients' with ALS med non-invasiv ven- Non-invasiv ventilations- 2. At tage imod/acceptere ventilator seskriterier og rekruttering
and caregivers' tilationsbehandling behandling. 3. At veere i ventilationsbehandling dggnet samt analysestrategi er
experience of non- rundt. mangelfuldt beskrevet
invasive home 7 personer deltog - Citater er sparsomme, og
ventilation At kunne bo i hjemmet var vigtigt. Tekno- underbygger ikke argumen-
2007 logien opleves bade som en byrde og som tationen i tilstreekkelig
en lettelse (bedre velbefindende). grad.
Sverige
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Pargrendeperspektiver

mm Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet

Lindahl &
Linblad(42):

Family Members'
Experience of Eve-
ryday Life When a
Child Is Dependent
on a Ventilator: A
Metasynthesis
Study

2011

Dybwik et al.(39):

"Fighting the sys-
tem": Families
caring for ventila-
tor-dependent
children and adults
with complex
health care needs
at home.

2011

Norge

At beskrive og analy-
sere kvalitative studier,
som undersgger parg-
rendes erfaringer med
at have et barn som er
afhangig af HMV.

At undersgge pargren-
des erfaringer med at
yde kontinuerlig om-
sorg til et fami-
liemedlem, som er
afheengig af HMV

Metasyntese

Grounded Theory-
tilgang og dybde-
gaende individuelle
interviews

- Publicerede peer-
reviewede, kvalitative studier
samt afhandlinger

- Publiceret i perioden 1998-
2007

- Engelsksprogede studi-
er/afhandlinger

Det HMV-afheengige fami-
liemedlem har trakeostomi,
komplekse omsorgsbehov,
og mekanisk ventilation er
pakrzevet hele tiden eller
hovedparten af dagen
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- Foreeldre er i en fortsat laeringsproces
omkring organisering af dagliglivet samt
tilpasning af familiens behov ift. det syge
barns behov

- Sgskende spiller en vaesentlig og aktiv
rolle i omsorg for den syge s@gskende og i
hjemlige forpligtelser

- De fleste problemer vedrgrende et MNV-
afhaengigt barn i hjemmet Igses, men der er
behov for at tilpasse hjzelpen til hvert enkelt
unikke familieliv

- Ma&den som sundhedsprofessionelle og
personlige hjeelpere viser deres kompe-
tencer og engagement i familien pa har stor
betydning for familiens velbefindende.

Centrale temaer:

- At 'keempe imod systemet'

- Mangelfuld kompetence og kontinuitet
blandt hjaelpere/sundhedsprofessionelle
- At vaere uundveerlig

- 'Veerd at keempe for'

Familiernes erfaringer var uafhangige af
om det syge familiemedlem var et barn eller
en voksen

Der er stor forskel mellem familiernes for-
ventninger og hvad sundhedssystemet
tilbyder.

Det er ngdvendigt at reducere familiernes
byrder samt at ggre behandlinger til-
gaengelige i hjemmet. Samtidig er om-
kostningsreduktion ngdvendig, og det er
derfor vigtigt at forholde sig til etiske di-
lemmaer.

Kvaliteten vurderes til medi-
um:

- Kvalitetsvurderingen af de
inkluderede studier er uklar
- Liste over ekskluderede
studier findes ikke.

Dog er metode og analysen
systematisk og gen-
nemskuelig, og fremstilling-
en af resultater velskrevet.

Kvaliteten vurderes til at
veere hgj.



Lindahl &
Linblad(43):

Being the Parent of
a Ventilator-
Assisted Child:
Perception of the
Family-Health Care
Provider Relation-
ship When Care Is
Offered in the
Family Home

2013

Sverige

Mah et al.(44):
Being the lifeline:
The parent experi-
ence of caring for a
child with neuro-
muscular disease
on home mechani-
cal ventilation
2008

Canada

At undersgge betyd-

ningen af professionel
stgtte i hjemmet blandt

foraeldre til HMV-
afhaengige bgrn

At undersgge og be-
skrive livserfaringer

blandt forzeldre til bgrn

som er afhangige af
HMV.

At ggre sundhedspro-

fessionelle mere op-

o
marksomme pa hver-

dagslivsperspektiver
blandt disse forzeldre

Faenomenologisk-
hermeneutisk ana-
lytisk tilgang.

Narrative inter-
views.

En faenomenologisk
tilgang

Interviews (ind-
ledende og opfgl-
gende interviews
med foreeldrene)

- Forzeldre til bgrn, som er
afhaengig af mekanisk ven-
tilation og bor i hjemmet

- Erfaring med at modtage
min. to ars professionel stgt-
te i hjemmet

- I stand til at forsta og tale
svensk

Forzeldre til bgrn med neu-
romuskulzere lidelser, som
har anvendt HMV min. seks
méaneder.

Barnet er ml. 2-18 ar.
Barnet tilses i en klinik for
neuromuskulzere lidelser
Den primasre omsorgsperson
forstar og taler engelsk
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At modtage professionel stgtte i hjemmet
opleves som at veere i risiko for og/eller
udsat for kontrol over familielivets pri-

vathed.

Den professionelle stgtte virkede mere som
et resultat af tilfaeldigheder end af kompe-

tent og fornuftig planlaagning.

I velfungerende tilfaelde var den profes-
sionelle stgtte karakteriseret ved gensidig
relation og en oplevelse af den professionel-

le som en del af familien.

Centrale temaer er:

- Foraeldrene fungerer som livline for deres

syge barns liv og livskvalitet.

- Familiernes liv gendres drastisk i forb. med

beslutningen om HMV.

- Forandringerne bliver over tid 'det nye
normale', men foreeldrene oplever en ved-
varende fglelse af tab og usikkerhed

Forzeldrene gnsker at blive anerkendt som
eksperter i deres samarbejde med de sund-

hedsprofessionelle.

Et godt samarbejde med sundhedspro-
fessionelle er af veesentlig betydning for

foraeldrenes velbefindende.

Kvaliteten vurderes til at
veere hgj.

Kvaliteten vurderes til at
veere hgj.



5.3.2 Patientperspektiver

I alt 75 personer indgar i studierne omhandlende patientperspektiver fordelt pa 22 kvinder og
44 maend (ni personers kon fremgar ikke af studiet: Lindahl et al. 2010). Aldersgruppen er 18-
81 ar. De inkluderede personer har behov for ventilation hovedparten af degnet, heraf 37 i
dggnventilation. De fleste benytter invasiv ventilation (i alt 44 personer), mens 31 personer
benytter maske. Tre af studierne (35,37,38) inkluderer b&de invasivt og non-invasivt ventile-
rede deltagere. De fleste studier — fem - inkluderer blandede diagnoser, mens to af studierne
inkluderer patienter med specifikke diagnoser, henholdsvis ALS (41) og Duchennes muskeldys-
trofi (45). I tabel 5.3 gives en oversigt over studiepopulationen i studierne omhandlende pa-
tientperspektiver.

Tabel 5.3. Studiepopulation i de inkluderede studier vedrgrende patientperspektiver

Artikel Ventilationstype Ventilationsomfang Antal deltagere

Ballangrud et al.

Dyrstad et al.

Sundling et al.

Briscoe et al.

Dreyer et al.

Lindahl et al.
2006

Lindahl et al.
2010

Blandede diag-
noser

Blandede diag-
noser

ALS-patienter

Blandede diag-
noser

Duchennes
muskeldystrofi

Blandede diag-
noser

Blandede diag-
noser

NIV (6 personer)
samt invasiv (4
personer)

Invasiv

NIV (maske)

Invasiv

Invasiv

NIV (11 deltagere)
samt invasiv (2 del-
tagere)

NIV (18 deltagere)
samt invasiv (4 del-
tagere)

2 dggnventilation; 2
nat/del af dagen; 6 nat

dggnventilation

Fra 2-20 timer (gen-
nemsnitlig forskel 12
timer)

Brug af ventilation 3-15
méaneder

8: dggnventilation;
3: nat

Dggnventilation

Nat samt ved hvile om
dagen

2 dggnventilation; 20
natventilation, heraf 10
delvist om dagen

10 deltagere (3 kvinder,
7 maend);
Alder: 18-75 &r

6 personer (3 kvinder, 3
mand);
Alder: 37-78 &r

7 personer (2 kvinder, 5
meend);

Alder: 45-75 &r.
Derudover otte parg-
rende

11 (9 kvinder, 2
mand);
Alder: 40-88 &r

19 personer (meaend);
Alder 21-40 ar

13 (5 kvinder, 8
mand);
Alder: 52-81 &r

22 (heraf 13 personer
fra Lindahl 2006; dvs. 9
'nye' patienter)

I studiernes resultater skelnes der ikke mellem invasivt og non-invasivt ventilerede deltagere,
mellem planlagt og akut igangsat respiratorbehandling samt mellem diagnoserne (med und-
tagelse af to studier om henholdsvis ALS-patienter (41) og patienter med Duchennes muskel-
dystrofi (45)). Det er derfor ikke muligt at vurdere, om der er forskelle i patienterfaringer
knyttet til ventilationstype og diagnose.
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5.3.3 Erfaringer med at leve med HMV
I dette afsnit preesenteres patienternes erfaringer med at leve en tilvaerelse med HMV.

P& tvaers af studierne fortzeller patienterne, at de oplever respiratorbehandling som et vende-
punkt i deres tilvaerelse og som kulmination pa en livstrussel. De beskriver respiratorbehand-
ling som en livreddende foranstaltning, hvad enten behandlingen initieres akut eller har vaeret
planlagt gennem leengere tid. Generelt forteeller patienterne om omfattende forbedringer af
deres helbredstilstand og fysiske velbefindende: de fgler sig mindre traette, har bedre sgvn,
mindre hovedpine, reduktion af treethed, mere energi og gget udbytte af samvaer med andre
(35,36,38,41,45). Mange patienter giver udtryk for at deres livskvalitet styrkes. I flere studier
beskriver patienterne en fglelse af en genvinding af selvet, nar de har overkommet angst ved
og veennet sig til, at respiratorbehandling overtager eller assisterer egen vejrtreekning (36-38).
Samtidig er den gennemgaende fortzelling, at patienterne ikke oplever at have haft et valg.
Nogle beskriver, at de fglte sig presset til at modtage HMV og efterfglgende har vanskeligt ved
at forlige sig med beslutningen. Andre er glade for beslutningen, og beskriver, at de ikke har
et alternativ, fordi de oplever positive effekter af behandlingen. Fortallingerne spaender fra
'meget glade for ventilationsbehandling, ikke at ville leve uden, ikke at opleve det som et pro-
blem' (45) til 'at fgle sig presset, ikke at have et alternativ, veere fanget i masken' (41). Tids-
perspektivet er vaesentligt i patienternes fortzellinger. De beretter pa den ene side om en over-
gangsproces, som afsluttes, og pa den anden side samtidig om en tilveerelse i konstant foran-
dring og overgange. Det afsluttede tidsperspektiv handler for de fleste om at opna en fglelse af
kontrol ved at lzere at beherske den nye teknologi, eksempelvis at fa etableret praksisrutiner
med udstyret, at lsere at hadndtere problemer med teknisk udstyr sdsom fejlsgge problemer
ved trakeostomituber eller andet udstyr, eller at vaenne sig til en ny situation, eksempelvis
maskinel overtagelse af ens vejrtraekning. Samtidig taler patienterne ogsa om en vedvarende
overgang, bade i form af at deres situation kan andre sig, og de derfor ofte skal tilpasse sig
en ny situation, og fordi de kan have vanskeligt ved at forlige sig med deres tilveerelse med
HMV. Det er sdledes ogsa en vedvarende overgang, som er spundet ind i pa den ene side 'en
tilvaerelse som er vaerd at leve' (35) og pa den anden side rodfzestet i 'kampe om tab og gen-
vinding af selvet' (36). Trods tilvaenning til teknologien beretter patienterne sdledes ogsa om
et liv i fortsat usikkerhed. Det fremgar eksempelvis, at patienterne har en vedvarende bekym-
ring for, om 'ting kan ga galt': de fortzeller om tekniske fejl, der medfgrer livstruende situatio-
ner, fx frakoblet/afbrudt trakeostomitube, alarmklokker som ikke virker, sugning af sekret som
ikke foregar som personen gnsker det, og de forteeller om frygt og angst for, hvad fremtiden
bringer: sygdommens progression, afhangighed af respiratorbehandling, for nogles vedkom-
mende tidspunkt for afslutning af respiratorbehandling, om de fortsat vil kunne blive boende i
hjemmet (35,36,38,45). For mange handler det ogsd om at komme overens med en tilveerel-
se, hvor sundhedspersonale og isaer personlige hjalpere spiller en vaesentlig rolle i deres dag-
ligdag (35,37,40,41).

Tidsaspekt i form af et liv i vedvarende overgang opleves forskelligt blandt patienterne. Nogle
forliger sig med situationen, hvilket isaer ggr sig gaeldende for patienter med Duchennes mus-
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keldystrofi, som beskriver deres tilvaerelse med HMV som bevaegende sig fra angst og bekym-
ring til relativt uproblematisk, og hvor teknologien efterhdnden bliver en del af dem selv. De
beskriver, at HMV giver dem mulighed for at leve en normal tilvaerelse, hvor fritidsaktiviteter,
familie og venner og for nogle job er vigtige og mulige aspekter. Andre derimod beskriver, at
tilvaerelsen med HMV betyder, at de lever et mindre aktivt og et andet liv end gnsket, og at de
oplever en konstant 'trussel mod selvet', et vedvarende identitetsarbejde og tilpasning til nyt
hverdagsliv (fx (35,41)). Andre igen beskriver en tilvaerelse, som er praeget af en balance mel-
lem fglelse af, at 'livet gar videre' og en tilbagevendende oplevelse af, 'at livet skal genskabes'
(fx (36)).

Mulighed for at behandlingen finder sted i hjemmet frem for i institutionelle rammer fremstar i
patienternes fortaellinger som helt afggrende for deres oplevelse af styrkelse af livskvalitet ved
HMV. Patienternes beretninger om betydning af behandling i hjemmet er spundet ind i en for-
taelling om pa samme tid afhangighed og autonomi: afhaengighed af respiratorbehandling og
af personlige hjaelpere, for de fleste dggnet rundt, og uafhangighed, fordi man bor i eget
hjem. Selvom patienterne er afhaengige af HMV og af hjaelpere i hjemmet, oplever de sig ogsa
som uafhangige, fordi de behandles i eget hjem. P3 tvaers af studierne fremgar begreber som
autonomi, selvbestemmelse, kontrol over og indflydelse p& egen tilveerelse som hgijt veerdsatte
fordele, der er en mulighed, nar behandling finder sted i hjemmet. Behandling i hjemmet har
0gsa stor betydning for gnsket om at minimere afhaengigheden af andre. At vaere i stand til at
leve i hjemmet og her at kunne opretholde almindelige rutiner og aktiviteter bidrager til fglel-
sen af en normalisering af tilvaerelsen (35,38,40,41,45).

Det giver nogle seerlige problematikker, at brug af teknologien finder sted i hjemmet. Her fyl-
der isaer den konstante tilstedeveerelse af personlige hjeelpere meget. Patienterne beskriver
det som udfordrende at blive vant til og at acceptere at have andre mennesker omkring sig
konstant. Fglelse af autonomi og selvbestemmelse over egen tilveerelse er taet knyttet til deres
relation til og handtering af hjaelpere. For patienterne er det vigtigt at have indflydelse pa,
hvordan, hvornar og af hvem hjzelpen tilbydes, herunder hvordan hjzelpere traenes til opga-
ven; det er vigtigt at indgd i et ligeveerdigt samarbejde med hjaelpere og sundhedsprofessio-
nelle; og det er vigtigt, at hjaelperne agerer forholdsvis 'usynligt' i hjemmet (35). Samtidig be-
skrives de personlige hjaelpere ogsa som bidragende til en fglelse af et normalt og aktivt liv,
fordi de betyder at man kan blive boende i hjemmet og dermed til autonomi og kontrol over
egen tilvaerelse. Mange patienter beskriver, at deres partnerskab med professionelle i hjemmet
forst bliver velfungerende, nar det lykkes at manifestere en ret til selvbestemmelse og kontrol
over egen tilvaerelse (35-38,40).

Patienterne giver ogsa udtryk for, at eftersom ventilationsbehandling pa mange mader er knyt-
tet til hospitalsbehandling, har HMV betydning for, hvordan 'hjem' opfattes. Hjem er traditio-

nelt det sted, hvor man fgler sig tryg, er autonom og tager egne beslutninger, men patienterne
oplever, at hjemmet med deres HMV-brug andres og ikke laengere ubetinget er deres autono-
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me domaene. Her har design af hjaelpemidler, som er passende for hjemmebrug frem for ude-
lukkende hospitalsbrug, stor betydning for, hvordan det er muligt at tilpasse behandlingstek-
nologien et hjemligt udtryk ((38) se nedenstdende afsnit).

5.3.4 Forventninger og gnsker til HMV
P& baggrund af patienternes erfaringer med et liv med HMV praesenteres i det fglgende afsnit
patienternes gnsker til handtering af HMV og deres forslag til udvikling af teknologien.

Beslutninger om HMV finder sted i en afggrende livssituation, og patienterne finder det vee-
sentligt, at information specifikt malrettes patienten for at stgtte deres overvejelser og beslut-
ninger om igangsaettelse af HMV. De fortzeller, at tydelig instruktion og anden adgang til infor-
mation, saerligt i den indledende fase, er en forudsaetning for, at de kan fgle sig trygge med
deres respiratorbehandling. Nogle efterlyser manualer i form af video og andet billedmateriale,
som praesenteres fra et brugerperspektiv og i et hverdagssprog. Patienterne har oplevet stor
bredde i informationsstrategier, lige fra hvad de betegner som optimal information til en ople-
velse af ikke at modtage information overhovedet. Samtidig fremgar det ogsa, at patienternes
informations- og traeningsbehov varierer individuelt lige fra at gnske et meget grundigt kend-
skab til teknologien til blot at skulle kende 'teend-sluk- funktionen' (35,37,38,45).

Studiernes resultater peger pa, at et velfungerende liv med HMV, fra patienternes synspunkt,
haenger taet sammen med tilfredsstillende treening af de personlige hjaelpere samt af backup
fra- og kontinuitet blandt de sundhedsprofessionelle. Patienterne finder det veesentligt, at de
selv, og evt. deres familier, kan indgd aktivt i treening af hjaelpere med henblik pa at tilgodese
individuelle behov og gnsker til funktion og brug af den mekaniske ventilation (fx (35,36,45).
Patienterne efterlyser ogsa, at de i hgjere grad betragtes som aktive samarbejdspartnere til
sundhedsprofessionelle med hensyn til planlaegning af behandling og deres nye livssituation i
hjemmet. Det fremgar, at patienterne fgler sig som eksperter i forhold til egne kropslige reak-
tioner og symptomer og har erfaring med teknologiens mangler og problematikker i forhold til
tilpasning til egne behov; eksempelvis tilpasning af maske, trakeostomi, valg af ventilations-
model og organisering af hjeelpen. Patienterne efterlyser en tilgang, hvor de lyttes til og bliver
mgdt med interesse som 'hele personer'. Patienterne anerkender, at involvering og samarbe-
jde nok kan veere tidskraevende, men at det er afggrende for etablering af velfungerende re-
spiratorbehandling (35,37,40).

Patienterne efterlyser mere attraktivt design af HMV-apparatur, som i hgjere grad tager hgjde
for, at det anvendes i hjemmet og kan tilpasses individuelle behov og smag. Ringe design bi-
drager til fglelsen af at vaere ramt af sygdom, det signalerer 'hospitalsbrug', og det kan be-
graense ens udfoldelsesmuligheder, eksempelvis rejser som kompliceres af tunge og klodsede
ventilatorer (fx (35,38)). Patienterne har mange forslag til udvikling af teknologien, sa den til-
passes brugeres behov og anvendelse i hverdagslivet; sdsom afbrydere placeret let tilgaenge-
lige steder (pa kroppen eksempelvis), sa betjening kan forega fra fx sengen, fiernbetjening i
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forhold til iltkoncentration, forbedring af remme til fastholdelse af maske for bedre at regulere
luftfugtighed, batteridrevne, letvaegts ventilatorer, masker, der er nemme at tilslutte og som
hindrer tryksar, bedre fungerende luftfugter mm.

Mulighed for at have kontrol over egen hverdag er, som navnt i ovenstaende afsnit, knyttet til
at kunne bo i eget hjem, men det fremgar ogsa af studierne, at kontinuitet blandt hjeelpere og
sundhedsfagligt personale har stor betydning for fglelsen af autonomi og kontrol over egen til-
vaerelse. Det begrundes blandt andet i, at hjeelpen er tilpasset individuelt behov og forudsige-
lighed (fx (35-38,40)). Et af studierne sammenligner tilfredshed blandt patienterne mellem
dem, som har personlige hjalpere, og dem som tilbydes hjemmesygeplejerske (dele af dgg-
net). Pa trods af forskelle i formel kompetence, hvor personlige hjeelpere er ufaglaerte, giver
patienterne udtryk for stgrre tilfredshed med de personlige hjalpere (35). Det begrundes med,
at hjeelperne traenes og vejledes af patienten i hjemmet, sa hjselpen er malrettet individuelle
behov. Den made, som hjemmesygeplejerskers arbejde er organiseret pa, synes vanskeligt
foreneligt med imgdekommelse af de komplekse behov blandt brugere af HMV. Samtidig un-
drer mange af patienterne sig over den vidensforskel, der er mellem specialister i hospitalsregi
og hjemmeplejen og/eller de personlige hjeelpere. HMV-kompetencer og feerdigheder centreres
i hospitalsregi, og patienterne fgler en vis usikkerhed forbundet med, hvad de oplever som
mangelfuldt kendskab til HMV-h%ndtering i hjemmene, eksempelvis opretholdelse af hygiejne-
forholdsregler ved handtering af trakeostomi (40).

5.3.5 Opfattelse og oplevelse af HMV
I dette afsnit beskrives patienternes opfattelse og forstaelse af HMV som teknologi betragtet.
Teknologien har sit virke i greensefladen mellem brugeren af HMV og den omgivende verden,
og patienternes forstaelse og opfattelse af teknologien har derfor stor betydning for deres
handlinger, relationer og aktiviteter i tilvaerelsen med HMV. Der kan konstateres en flertydig-
hed i forstaelse af teknologien. I flere studier fremhaever patienterne, at teknologien bliver
markering af og symbol pa sygdom og pa en degenererende krop. Det gaelder bogstaveligt,
eksempelvis nar en darligt tilpasset maske forarsager tryksar og maerker, nar gjne bliver tgrre
og rgde pd grund af utaet ilttilfersel, nar kroppen beskadiges pa grund af trakeostomi. Og det
galder fglelsesmaessigt ved for eksempel at vaere afhaengig af pasning og omsorg fra andre,
ved at mange aktiviteter og handlinger besvaerligggres eller ikke kan lade sig ggre pa grund af
ubekvem og klodset teknologi og ved angst og bekymring for teknologiens funktion (35-
38,40,45).

I patienternes forteellinger om deres forstaelse og opfattelse af HMV fremstar der p& tvaers af
de inkluderede studier to temaer: Nogle beskriver HMV som s& naturlig en del af dagligdagen,
sa det ikke laeengere associeres med alvorlig sygdom. Teknologien beskrives som en del af de-
res personlighed. Det implicerer, at teknologien opfattes som et legemliggjort apparatur, og
det kan demonstreres eksempelvis ved at placere rgr, kanyler og andet udstyr synligt, sa at
teknologien bliver en synlig del af dem, fx (37,45). Andre beskriver derimod deres opfattelse
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af teknologien som et teknisk hjaelpemiddel, uafhangigt af dem selv, som skal sikre vejrtraek-
ning (38,41). De fortzeller, at kroppen maske nok tilpasser sig teknologien, fordi der hurtigt
indtraeffer en maerkbar bedring i helbredstilstanden, men at det fglelsesmaessigt og psykolo-
gisk er vanskeligt at tilvaenne sig teknologien, fordi det medfgrer et tab af identitet og person-
lighed. Nogle handterer det ved sd vidt muligt at skjule brugen af HMV, fx placere kanyler og
ror under tgj, eller de kan forsgge at tgj matcher apparaturet, s teknologien ses mindst mu-
ligt; andre har en strategi med at tgj er sa specielt og udtryksfuldt, s& det overdgver apparatur
(45).

5.3.6 Pargrendeperspektiver
I dette afsnit besvares analysespgrgsmalet om pargrendes erfaringer og oplevelser med at
vaere pargrende til en person med behov for HMV. Pargrende er i de fundne studier primaert
foraeldre, hvorfor denne term anvendes i det fglgende.

Som neevnt er der inkluderet fire studier til besvarelse af spgrgsmalet: et review samt tre pri-
meerstudier. I reviewet indgar 12 studier med i alt 276 personer: 60 faedre, 190 mgdre, 24
sgskende og 2 bedsteforeeldre. I de tre primaerstudier indgar i alt 44 personer, fordelt pd 30
familier repreesenteret ved 28 mgdre, 15 faedre og en datter. I alt indgdr saledes 320 pargren-
de i de inkluderede studier. Studierne har alle inkluderet blandede diagnoser blandt HMV-bru-
gere, savel invasiv som non-invasiv HMV dog altid min. halvdelen af dagen. De pargrendes
sociodemografiske karakteristika er beskrevet med forskellige variable i studierne, hvorfor det
ikke er medtaget i denne syntese. Pa tvaers af studierne kan der identificeres fem temaer, som
beskrives nedenstaende.

Et liv i fortsat usikkerhed men ogsd opmarksomhed pa vigtige vaerdier i livet
Forzeldrene beretter om et hverdagsliv, der pd den ene side er steerkt preeget af bekymring for
barnets fremtid og angst for barnets dad, en naesten ubeaerlig virkelighed og stressfyldt hver-
dag. P3 den anden side kan hverdagen ogsa vaere kendetegnet ved steerk samhgrighed i fami-
lien, prioritering af at bruge tid sammen og at fa det bedste ud af en hverdag, som ikke vil
andre sig (39,42). Familierne giver udtryk for, at det afspejler en konstant opmaerksomhed pa
deres syge familiemedlems sarbarhed (39,44).

Et kraevende foraldreskab

Forzldrene fortzeller, at deres hverdag er praeget af stram styring og planlaagning samt ringe
mulighed for fleksibilitet pd grund af varetagelse af stgtte og omsorg til det syge barn samtidig
med indfrielse af den gvrige families behov (42-44). P& trods af stram organisering af hverda-
gen er dagligdagen alligevel praeget af stor usikkerhed og tab. Den syge pargrendes helbreds-
tilstand kan aendre sig, eller ting kan pludselig ga galt, sa foraeldrene skal ogsd vaere beredte
pa at kunne Igse og handtere uforudsigelige situationer (42,44). Mange foreeldre beretter ogsa
om en fglelse af utilstraekkelighed over for det syge barns sgskende, fordi det syge barn krae-
ver meget opmaerksomhed og ressourcer (42,43). Foraeldrenes tilvaerelse er desuden belastet
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af mangelfuld sgvn. Foraeldrene beretter endvidere om en tilvaerelse i isolation, fordi der kun i
ringe grad er overskud til aktiviteter uden for hjemmet og til udgvelse af personlige interesser.
Isaer mg@drene giver udtryk for, at det er vanskeligt at kombinere et arbejdsliv med omsorg for
et respiratorafhaengigt barn (42-44). Endelig er familiernes dagligdag karakteriseret ved tilste-
deveerelse af sundhedsprofessionelle i hjemmet. Foraeldrene fortaeller eksempelvis, at supervi-
sion af teknisk udstyr og supervision af og samarbejde med hjalpere og sundhedsprofessionel-
le 'fylder' i hverdagen (39). Forzeldrene giver udtryk for, at de p& trods af hjeelp fra og samar-
bejde med sundhedsprofessionelle og personlige hjalpere konstant fgler sig ansvarlige for
barnets omsorg (39), og at de fungerer som en livline for barnets velbefindende (42,44).

Konstant laeringsproces

Engagement i og forpligtelse til at drage omsorg for og vaere ansvarlig for barnets velbefinden-
de i dggndrift betgd en oplevelse af at befinde sig i en konstant laeringsproces, eksempelvis i
forhold til at tilpasse den gvrige familie og det HMV-brugende barns behov til hinanden, at lze-
re at varetage barnets skiftende behov, at laere at vaere foreelder og sygepasser samtidig
(42,43). Disse processer handler om at laere at sgge informationer, at fa adgang til hensigts-
maessig professionel stgtte, at organisere ressourcer bedst muligt, at organisere den profes-
sionelle hjeelp i hjemmet bedst muligt samt at lzere at 'professionalisere' sit sprog om barnets
pasning og behov i forbindelse med samarbejdet med de sundhedsprofessionelle. Foraeldrene
oplever dette som en hard og stressfyldt opgave oven i deres arbejde med pasning af barnet,
men er samtidig ogsd motiveret af at opnd og opretholde autoritet som barnets omsorgsgiver
(42).

Forzeldrene fortzeller om en laeringsproces, der er knyttet til at transformere generel viden il
viden tilpasset det individuelle barns saerlige behov for pasning og tilrettelaeggelse af hjzelp.
Den unikke viden er ngdvendig for at kunne afkode pludselige a&ndringer i barnets sundheds-
tilstand, fortzeller forzeldrene (42,44). Forzeldrene beretter i den forbindelse, at de fgler sig
som de bedste omsorgspersoner for barnet (43), fordi 'de ved bedst', men at det ogsa kan for-
drsage konflikter mellem dem og de sundhedsprofessionelle eller personlige hjeelpere, som ta-
ger sig af barnet (39,42-44). Det er konflikter, foraeldrene oplever som en diskrepans mellem
generel, objektiv viden over for individualiseret, erfaringsmaessig viden (42).

Konstant laeringsproces: Spandingsfelt mellem hjem og teknologi/behandling
Familierne fortaeller, at betydning af 'hjem' a&ndrer sig med installation af apparatur til pasning
af det syge barn og med tilstedeveerelse af professionelle hjelpere. Betydning af hjemmet
som et saerligt rum og sted for autonomi og privatliv transformeres, nar den private sfaere do-
mineres af teknologiske hjaelpemidler og hjaelpere (43). Foraeldrene giver udtryk for, at det er
et vilkdr, men ogsa at de eksempelvis forsgger at sendre hjemmets indretning for at kamuflere
institutionsudseende (42,44).
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Betydning af hjem aendres ogsa som konsekvens af tilstedevaerelse af sundhedsprofessionelle
og andre hjzlpere. Flere foraeldre giver udtryk for, at hjemmet bliver skueplads for offentligt
tilsyn og vurdering. Det rgrer ved fglelsen af autonomi i hjemmet og opleves som en potentiel
trussel (43). Foreeldrene fortaeller om aendring af samvaersformer og familiens privatliv, sa ek-
sempelvis emotionelle og fglelsesmaessige udtryk af bade positiv og negativ art tilbageholdes.
Generelt er teknologien og den professionelle hjeelp indspundet i dobbelthed: pa den ene side
er det afggrende for opretholdelse af barnets liv og for muligheden for at have en velfungere-
nde hverdag, og pa den anden side medfgrer det ogsa omfattende begraensninger for og aen-
dringer af tilveerelsen. Selvom nogle foraeldre beskriver teknologien og den professionelle
hjeelp i hjemmet som 'det nye normale’, er det alligevel en normalitet, som konstant forhand-
les og udfordres (39,44).

Samarbejde med sundhedsprofessionelle

Familierne er optaget af at badde de og deres HMV-afhangige familiemedlem f&r mulighed for
sa sa vidt muligt at leve en normal tilvaerelse og en tilvaerelse, hvor egne interesser og gnsker
kan udleves. Samtidig er familiernes trivsel i hgj grad afhaengig af avanceret teknologisk ud-
styr og offentlig hjeelp. Det er et samarbejde, som mange beskriver 'som en kamp mod syste-
met' (39), og/eller som udfordrende, fordi der er tale om sarbare magtbalancer mellem fami-
lierne og de sundhedsprofessionelle (43). Mange familier giver eksempelvis udtryk for at de
oplever at skulle fgre en kamp for ressourcer, eksempelvis tilstraeekkelig hjeelp i hjemmet, tek-
nologiske hjaelpemidler, gkonomisk kompensation for deres manglende mulighed for erhvervs-
arbejde, eksempelvis i form af de kan honoreres for deres pasning af barnet i hjemmet (39).
Temaer, som er medvirkende til at bidrage til den oplevelse, er, at de oplever i ringe grad at
blive involveret i beslutningstagning; manglende mulighed for/interesse for at tage hensyn til
individuelle behov (39,43); mangelfulde kompetencer og diskontinuitet blandt hjzelpere/sund-
hedsprofessionelle (43). Nogle foreeldre beretter ogsa om velfungerende samarbejder og om
'de gode tilfeelde', der er karakteriseret ved gensidige og taette relationer, ved oprigtig interes-
se og anerkendelse fra de sundhedsprofessionelles side, og hvor de sundhedsprofessionelle
opleves som en del af familien (43).

Sgskende

Sgskende oplever i lighed med forzeldrene, at de ma leve med tab af foraeldrenes opmaerk-
somhed samt at de skal patage sig omsorg og pasning af deres HMV-brugende s@ster/bror
samt palaagges ansvar. Det betyder, at de oplever at leve et meget anderledes liv end deres
kammerater. De oplever ogsd en til tider spaendt atmosfeere i hjemmet, og nogle rapporterer
om sgvnforstyrrelser og begraensninger i deres muligheder for fritidsaktiviteter mv. (42).
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5.4 Konklusion og diskussion

Formalet med patient- og pargrendeperspektivet i naervaerende MTV var at undersgge erfa-
ringer, vurderinger og oplevelser af at leve med HMV blandt brugere af HMV og pargrende til
brugere af HMV.

Studier med et kvalitativt design er inkluderet. Der blev inkluderet 11 studier - syv omhand-
lende patienternes perspektiv og fire omhandlende pargrendes perspektiv. Litteraturstudiets
resultater vurderes trovaerdige, da samtlige studier blev vurderet til at have hgj eller middel
kvalitet.

I forhold til patienternes perspektiv beskrives tilvaenning og brug af HMV pa tveers af de inklu-
derede studier som en kompleks og dynamisk proces, inden for hvilken fysiske, mentale og
psykologiske tilpasninger finder sted. HMV erfares pa den ene side som et vendepunkt i tilvae-
relsen og som en livreddende foranstaltning, der forbedrer helbredstilstand, gger livskvalite-
ten, giver mere energi, og pa den anden side opleves det (generelt) som en konstant udfor-
dring, et tab af identitet og selvvaerd og/eller et vedvarende arbejde med at genskabe selvet
og et liv, hvor angst og bekymring fylder. Patienterne oplever HMV som en 'afhangig uaf-
haengighed': afhaengighed af pleje, hjaelp og omsorg fra sundhedspersonale, personlige hjzel-
pere og pargrende samt afhaengighed af teknologisk hjaelpemiddel, som for manges vedkom-
mende betyder begraensninger i muligheder og aktiviteter. Samtidig er det ogsa en afhaengig-
hed, der er et vilkar for at kunne leve et uafhangigt liv i selvbestemmelse og autonomi, fordi
savel teknologi som hjeelpere er ngdvendige for at kunne deltage i hverdagsaktiviteter og gg-
remal. Teknologien repraesenterer saledes en dobbelthed i form af frihed og fangenskab (35).
Samtlige patienter finder, at det, at behandlingen finder sted i hjemmet frem for i institutionel-
le rammer, er altafggrende for bedring af livskvalitet og for oplevelsen af autonomi og selvbe-
stemmelse over egen hverdag. Samtidig giver det saerlige betingelser, ndr brug af teknologien
finder sted i hjemmet. Her naevner patienter iszer den konstante tilstedevaerelse af personlige
hjaelpere og/eller sundhedsfagligt personale som en ngdvendighed men samtidig en udfordring
af sdvel emotionelle, personlige og etiske dimensioner. Ogsa udvikling af design og forbedret
funktion af hjeelpemidlet, sd det i hgjere grad tilpasses individuelle behov og en hjemlig atmo-
sfeere efterlyses af patienterne. Ogsd de pargrende giver udtryk for, at tilstedevaerelsen af tek-
nologisk udstyr samt sundhedsprofessionelle og private hjzelpere i hjemmet udfordrer betyd-
ningen af hjem som stedet for autonomi og begraenser udfoldelse af privatliv og en hjemlig
sfeere.

Patienterne understreger et behov for, at de dels i hgjere grad betragtes som samarbejdspart-
nere, dels at tilrettelaeggelse af behandling og hjeelp i hgjere grad individualiseres pa grund af
kompleksiteten i deres situation. Det indbefatter, at de gnsker at blive aktivt involveret i plan-
laegning og tilrettelaeggelse af behandling og i traening af den personlige hjeelp i hjemmet. Et

gnske om at blive betragtet som samarbejdspartner samt individualisering af indsatsen ggr sig
ogsa geaeldende blandt de pargrende. De pargrende beskriver, at de er afhaengige af professio-
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nelle i hjemmet, men samtidig at de professionelles tilstedevaerelse i hjemmet og det generelle
samarbejde med dem er udfordrende og til tider problematisk. De pargrende naevner iseer, at
de fgler deres autonomi truet og deres viden om det respiratorafhaengige barn underkendt, at
de oplever mangelfuld hensyntagen til individuelle behov, at de i hgjere grad gnsker at blive
involveret i beslutningstagning, og at de finder mangelfulde kompetencer og diskontinuitet
blandt hjaelpere/sundhedsprofessionelle. Andre familier beretter om velfungerende samarbej-
der, som er karakteriseret ved nzere relationer og interesse for familien fra de sundhedsprofes-
sionelles side.

Det skal understreges, at studierne finder sted i forskellig geografisk og dermed organisatorisk
kontekst. Den organisatoriske kontekst beskrives ikke i studierne omhandlende patient- og pa-
rerendeperspektiver. Imidlertid kan det have stor betydning for patienternes og de pargrendes
oplevelser og erfaringer, hvordan tilrettelaeggelse og traening af de personlige hjeelpere i hjem-
met er organiseret. I Danmark ansaetter og traener respiratorbrugere og/eller deres pargrende
eksempelvis ofte selv de personlige hjaelpere, og der er sdledes mulighed for individualiseret
opleering og tilpasning til individuelle gnsker og behov i tilretteleeggelse af hjeelpen. Det kan
have vaesentlig betydning for oplevelse af samarbejdet, vurdering af inddragelse, tilfredshed
med hjaelp i hjemmet mv.

Endelig fremgar det, at familiernes tilveerelse med et HMV-afhaengigt barn er kendetegnet ved
et hardt og kraavende hverdagsliv, som er praeget af angst og bekymring for barnet, stor an-
svarsbyrde forbundet med pasning af barnet, og manglende ressourcer til at varetage sgsken-
des behov pa tilfredsstillende vis, arbejdsliv og socialt liv. P& den anden side beretter de ogsa
om taet samhgrighed i familierne og en hverdag, hvor man er meget opmaerksom pa at udleve
vigtige veerdier i tilvaerelsen. Foraeldrene fortaeller om en konstant laeringsproces i forhold til at
laere at leve et godt liv med HMV i hjemmet.

P& neer to af studierne vedrgrende patientperspektiver er studiepopulationerne karakteriseret
ved blandede diagnoser samt invasiv/non-invasiv behandling, og der skelnes i opggrelser af
resul-tater ikke mellem disse. Det er derfor ikke muligt at vurdere, om patient- og pargrende
erfa-ringer er afhaengige af type af respiratorbehandling, eller om forskelle i diagnoser kan
have en betydning. To af studierne beskaeftiger sig med henholdsvis ALS-patienter og patien-
ter med Duchennes muskeldystrofi. Der synes blandt de to grupper at vaere forskelle i opfat-
telse af savel helbredstilstand som tilvaenning til- og accept af HMV, men det er ikke muligt at
vurdere, om det ggr sig generelt gaeldende, da de gvrige studier ogsa inkluderer Duchennes
muskeldystrofi og ALS-patienter. Det vil derfor vaere relevant, at fremtidig forskning tilrette-
laagges, sa betydning af diagnosegrupper samt type af HMV kan undersgges. Det inkluderede
review (42) efterspgrger yderligere forskning med henblik pd at opna viden om og forstaelse
for familiernes vedvarende laerings processer, og hvorledes det er knyttet til familiernes res-
sourcer samt stgtte i hjemmet. Longitudinelle studier med anvendelse af observationer og in-
terview anbefales.
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Der er fundet en enkelt undersggelse, som beskeeftiger sig med fravalg af NIV i et studie af
patienter med 'motorneuronsygdom (46). Disse patienter begrunder deres fravalg af tekno-
logien med et gnske om at opretholde selvet/identitet, at de vurderer de ikke har behov for
respiratorbehandling samt med negative erfaringer med sundhedsydelser i relation til NIV-be-
handling. I forlaengelse heraf fremgar det erfaringsmaessigt fra de tre respirationscentre, at
omkring 10 % af patienterne ikke oplever at respiratorbehandling er en god Igsning pa deres
problemer. De oplever udfordringer og tilbagevendende problemer, og over tid gnsker de alli-
gevel ikke at leve med de begraensninger, det medfgrer at vaere i respiratorbehandling, blandt
andet begrundet i at det er besveerligt, at de fgler sig overvdgede og oplever mange konflikter
med systemet. De oplever at respiratorbehandling alligevel ikke er Igsningen pa deres pro-
blem. Fravalg af ventilationsbehandling er potentielt vaesentlig viden i forbindelse med visita-
tions- og beslutningsprocesser. Der er derfor behov for mere viden pa dette omrade.
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6 Etiske aspekter

De etiske problemer i relation til respiratorbehandling i eget hjem ved kronisk respirationsin-
sufficiens har kun vaeret direkte behandlet i forholdsvis fa videnskabelige publikationer. Det
betyder imidlertid ikke, at der ikke har vaeret opmaerksomhed omkring etiske problemer i den-
ne bestemte sammenhaeng. Klinikere og forskere pa feltet bergrer i mange sammenhange
centrale etiske spgrgsmal vedrgrende brugen af respiratorer, men uden at de etiske problemer
bliver et selvstaendigt fokus, og uden at der gennemfgres mere systematiske diskussioner eller
analyser af etiske dilemmaer i relation til respiratorbehandling.

Nationale og kulturelle forskelle, forskelle i organisering af sundhedsvaesen og behandlings-
praksis mm. betyder, at de klinisk-etiske problemer, herunder ogs% etiske problemer i relation
til respiratorbehandling i eget hjem, formuleres og diskuteres forskelligt. Forslag til, hvordan
etiske dilemmaer pa omradet kan sgges handteret, afspejler nationale, kulturelle og profes-
sionsrelaterede forskelle. Det er derfor ikke muligt at lave meningsfulde sammenfatninger af
de undersggelser og Igsningsforslag, som fremlaegges i de forskellige forskningsbidrag pa om-
radet. Derimod udggr analyserne, som det fremgar af det fglgende, nyttigt materiale til kort-
laegning af en raekke centrale problemer p& omradet.

6.1.1 Hjemmerespirator i brugerperspektiv
I en dansk undersggelse (45) er 19 patienter med muskelsvind og brugere af HMV blevet in-
terviewet om deres erfaringer. Interviewene er gjort til genstand for en kvalitativ analyse. Del-
tagerne beskriver, hvorledes respiratorerne har reddet deres liv, og de omtaler indsatsen som
det bedste, der er haendt dem i deres liv. Invasiv behandling blev foretrukket af dem, som ba-
de har prgvet invasiv og non-invasiv behandling. Det fremhaeves, at en raekke savel menne-
skelige som tekniske faktorer var en forudsaetning for vellykket behandling. Den kvalitative
undersggelse munder ud i en anbefaling af, at det i samfundet diskuteres, om evnen til at
traekke vejret er en grundleeggende menneskelig rettighed, og om mennesker med muskel-
svind derfor har en ret til et liv med respirator i eget hjem.

6.1.2 Er det en menneskeret at kunne fa hjzlp til at treekke vejret?
Forslaget om at ggre brugen af respiratorer i hjemmet til et spgrgsmal om menneskerettig-
heder ma vurderes i forhold til brugen af rettighedsbegrebet i relation til velfeerdsstaten i al-
mindelighed og sundhedsvaesenet i seerdeleshed. Deltagerne i den danske undersggelse rap-
porterer at have faet deres livskvalitet forbedret i en sddan grad, at de betegner adgangen til
brug af HMV som det bedste, der er sket i deres liv. Brugen af HMV har befriet dem for en
reekke alvorlige begraensninger i deres daglige livsfarelse og har sdledes udvidet deres person-
lige frihed.

Side 74/189



I trdd med den almindelige brug af begrebet om menneskerettigheder bgr anbefalingen imid-
lertid omformes, sa den gaelder retten til at fa hjzelp til at treekke vejret og ikke selve funktio-
nen at traekke vejret. Der vil i givet fald vaere tale om en rettighed i samme forstand, som det
er en rettighed at fa adgang til behandling i tilfeelde af sygdom eller fx adgang til forskellige
former for stgtte i tilfeelde af arbejdslgshed, naermere bestemt stgtte i et omfang som sikrer
den syge eller arbejdslgse mulighed for fortsat at kunne deltage i det samfundsmaessige liv pa
et rimeligt eller menneskevaerdigt niveau.

Det er ikke en menneskeret at vaere sund, og det er ikke en menneskeret at have arbejde,
men (i vores form for velfeerdsstat) er det en ret at fa bestemte former for stgtte ved sygdom
eller ledighed, s3 den enkelte s3 vidt muligt kan deltage i livet i samfundet. Hvis hjeelp til at
treekke vejret anerkendes som en menneskerettighed, sa folger det ogsd heraf, at der pahviler
samfundet og dets politiske autoriteter en forpligtelse til at sikre de praktiske og institutionelle
forudsaetninger for, at borgerne kan udgve de bestemte funktioner. Det er i vores samfund
implicit anerkendt, at vi har en ret til at kunne laese og skrive og regne. Men hvis denne ret-
tighed er samfundsmaessigt og politisk accepteret, s& pdhviler der ogsd samfundet en forplig-
telse til at sikre paedagoger, skoler og uddannelsesmaessige faciliteter, som sikrer, at de naevn-
te funktioner kan udvikles og udgves. Hvis evnen til at treekke vejret anerkendes som en ret,
sa forpligtes samfundet og dets politikere tilsvarende til at sikre de ngdvendige professionelle
og institutionelle forudsaetninger for at borgere, hvis funktioner er nedsat eller truet, far den
ngdvendige stgtte, ikke bare i form af det teknologiske udstyr, men i form af hjzelpere og an-
den form for stgtte afstemt efter den enkelte borgers szerlige behov.

De anbefalinger, som ledsager undersggelsen, peger saledes pa et generelt dilemma i det mo-
derne teknologisk-orienterede sundhedsvaesen: Pa den ene side hensynet til at sikre bestemte
funktioner og handleevner og pa den anden side hensynet til varetagelse af en lang raekke
andre opgaver inden for sundhedsvasenet og i samfundet i almindelighed. Denne problemstil-
ling behandles ogsad i en fransk undersggelse (47). Inden for rammerne af det velfaerdsstats-
orienterede franske sundhedsvasen har laeger gode betingelser for at anvise invasiv respira-
torstgtte til born med spinal muskelatrofi type 1, men der er stor forskel pd bedre stillede fa-
miliers og lavindkomstfamiliers muligheder for at sikre betingelser, som er ngdvendige for at
give bgrnene, der bruger respirator, en god livskvalitet i livet med respirator. En etisk begrun-
delse for adgang til brug af HMV indebaerer ogsa et etisk begrundet krav om koordinering af
specifik faglig indsats i sundhedsvaesenets regi og stgtte og rehabiliteringsindsatser i blandt
andet kommunalt regi.

6.1.3 HMV fra professionelles og pargrendes standpunkt

En etisk begrundet ret til brug af HMV kraever imidlertid ikke blot en koordineret, tvaerprofes-
sionel indsats. Brugen af HMV har betydelige konsekvenser for livet i familien med forskellige
etiske dilemmaer til fglge.
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En norsk undersggelse udvider analysen til netop at omfatte sider af dette spaendingsfelt (48).
I studiet fokuseres pa etiske udfordringer, der er knyttet til former for brug af HMV for bgrn og
voksne, der er afhaengige af trakeostomi, fuldtidsstgtte og omsorg for at kunne overleve. Un-
dersggelsen inkluderer sundhedsprofessionelle i hospitals- og kommunalt regi og familier til
brugere (savel bgrn som voksne brugere). Patienter er derimod ikke inkluderet. Et liv med re-
spirator i hjemmet kraever vedvarende stgtte og omsorg af sdvel sundhedsprofessionelle som
familie. Der kan her udvikle sig meget spaendingsfyldte forhold. Undertiden har familiemed-
lemmer opnaet en naesten ekspertmaessig kompetence, og de kan synes, at de forstar bruge-
rens behov bedst. Kommunens sundhedsprofessionelle opleves undertiden som aktgrer i et
kommunalt bureaukrati, som invaderer hjemmet og pavirker hverdagslivet negativt. Omvendt
fgler de sundhedsprofessionelle sig ofte intimiderede af familiemedlemmer. Dybwik et al. me-
ner i deres materiale at finde stgtte til den principbaserede tilgang til etik, hvor opgaven er at
afveje hensyn til henholdsvis autonomi, godggrenhed, ikke skadevolden og retfaerdighed (48).

Den norske analyse viser, hvorledes forsgget pa at sikre brugeren den ngdvendige stgtte, for
at hun og han kan leve som selvstandige (autonome) personer, udfordrer sdvel pargrendes
som professionelles autonomi. De professionelle fgler deres autonomi truet af de pargrende og
omvendt. Autonomi er ikke blot et ideal, der sgges sikret for patienter og brugere. Det er et
mere alment ideal i hverdagslivet og for den professionelle i hans eller hendes arbejde. Brugen
af HMV forudseetter en kollektiv indsats af bruger, pargrende og professionelle. Men den fzelles
indsats vanskeligggres af den udbredte fordring om autonomi. De professionelle mener, at det
forhold, at brugerne blev behandlet i hjemmet vanskeliggjorde deres professionelle arbejde og
saledes truede deres autonomi som fagpersoner. Familier fremhaevede pa deres side, at mulig-
heden for at vaere i hjemmet er en af de vigtigste forudsaetninger for bade brugernes og de
pargrendes autonomi og livskvalitet. Der var ogsa spaendinger eller konflikter mellem familier-
ne og hospitalets professionelle. De professionelle var indstillet p@ at respektere brugernes
gnsker, men haevdede samtidig, at brugere og familie er ude af stand til at forstd konsekven-
serne af brugernes gnsker og valg. Hermed stiller de professionelle spgrgsmal ved, om bruger-
ne (og familierne) reelt er i stand til at udgve autonomi. Dybwik et al. stiller ogsa spgrgsmal
ved, i hvilket omfang det overhovedet er i et barns interesse, nar man beslutter sig til at give
det 'et liv forbundet med en respirator'. Man spgrger, om denne behandlingspraksis lever op til
princippet om godggrenhed. Dybwik et al. synes her at raesonnere i forleengelse af en klassisk
h&ndtering af princippet om godggrenhed. Det har vaeret formuleret og anvendt i den lange
tradition, hvor paternalismen har vaeret et indiskutabelt udgangspunkt for etisk taenkning i
medicinen. I denne tradition er det laegelige eller andre ekspertmaessige standarder for 'et
godt liv', der laegges til grund for konkrete vurderinger. (48)

Behandling, pleje og omsorg af patienter med HMV ma formodes at stille store krav til engage-
ment og entusiasme hos professionelle. Men i den norske undersggelse ses professionel entu-

siasme ikke som et ubetinget gode. Det kan vaere nemt at vaere entusiastisk pa andres vegne,
siges det. Man henviser til, at professionelle med megen erfaring med respiratorbehandling var
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blevet mere skeptiske og mindre entusiastiske, hvad angar brugen af HMV, efter at have erfa-
ret hvilken hgj pris pargrende betaler. Man henviser her bade til princippet om godggrenhed og
ikke-skadevolden og mener, at de pargrendes omkostninger ma inddrages i en samlet vurde-
ring af, om respiratorbehandling er et gode.

I den norske undersggelse problematiseres respiratorbehandling ogs@ med henvisning til prin-
cippet om retfaerdighed. Retfzaerdighed er imidlertid et omstridt begreb, som udlaegges og an-
vendes forskelligt ud fra forskellige samfundspolitiske og samfundsgkonomiske vurderinger.
Dybwik et al. henviser til ngdvendigheden af ansvarlig anvendelse af offentlige ressourcer og
ngdvendigheden af prioritering inden for sundhedsvaesnet (48). Man fremhaever, at der er en
samfundsmaessig interesse i retfeerdig fordeling af ressourcer og peger pa, at lsegers og syge-
plejerskers etiske retningslinjer betoner betydningen af retfeerdig brug af ressourcer. Man slar
videre fast, at det er ngdvendigt med prioritering p& grund af klgften mellem det, vi faktisk er
eller vil veere i stand til at ggre, og de gkonomiske rammer, som et offentligt finansieret sund-
hedsvaesen har til sin rddighed. Der vil sikkert vaere bred accept af disse almene synspunkter,
men de kan ikke danne udgangspunkt for en konkret stillingtagen til, om det offentlige sund-
hedsvaesen skal tilbyde adgang til HMV for bestemte patientgrupper.

6.1.4 Behov for mere etisk forskning p3 omradet
Den norske undersggelse tager da heller ikke endelig stilling til spgrgsmalet om adgang til HMV
med henvisning til et retfaerdighedsprincip, der bygger pa overordnede samfundsgkonomiske
og ressourcefordelings hensyn. Undersggelsens konkluderende afsnit afsluttes med en eksplicit
normativ anvisning pa, hvad man mener, der bgr ggres i denne komplekse situation fyldt af
dilemmaer: "Sundhedsprofessionelles entusiasme bgr i hgjere grad afvejes i forhold til de store
personlige omkostninger respiratorbehandling kan have for familie og pargrende". Det antydes
eller forudsaettes her, at det er grupper af (entusiastiske) sundhedsprofessionelle, som er an-
svarlige for den udvidede brug af hjemmerespiratorer. Dette kan meget vel vaere korrekt, men
synes ikke begrundet ud fra undersggelsens data. Konklusionen bgr sammenholdes med en
dansk konklusion, der fremhaever udvalgte brugeres ubetingede positive vurdering af respira-
torbehandlingen.

Der findes ingen endegyldige Igsninger pa de etiske dilemmaer, som opstar i forbindelse med
brug af respirator i eget hjem (49). Undersggelser og analyser, som de to oven for naevnte, bi-
drager til at tydeligggre etiske spgrgsmal og dilemmaer, og de bidrager til en forstaelse af, at
forskellige etiske principper tolkes og anvendes forskelligt ud fra forskellige positioner (hospi-
talsprofessionelle, professionelle i kommunalt regi, brugere, pargrende etc.) ligesom de for-
skellige principper og hensyn vaagtes forskelligt ud fra de forskellige positioner. Undersggelser
og analyser som de naevnte kan bidrage til at skabe forstdelse for de forskellige etiske stand-
punkter og dermed ogsa et grundlag for at overveje mader at handtere dilemmaerne p3 i
praksis.

Side 77/189



Der er behov for yderligere forskning om en raekke etiske udfordringer og dilemmaer i relation
til brugen af HMV. De seaerlige etiske udfordringer, der er knyttet til ALS, behandles af blandt
andet McCluskey et al. Han foreslar, at klinikere og patienter sa tidligt som muligt i sygdoms-
forlgbet diskuterer forskellige mulige scenarier for sygdommens udvikling og for afslutning af
livet, herunder afbrydelse af brugen af respirator (50). McCluskey et al. laegger ikke op til ge-
nerelle retningslinjer. Der skal sikres et forhold til hver enkelt patient, hvor individuelle behov
vurderes i lyset af kropslige, psykosociale og andelige komponenter. Windisch et al. Frem-
hzever, at vi har en betydelig viden om livsafslutningsscenarier for terminale patienter i hos-
pitalssammenhang, hvorimod vi mangler daekkende viden om livsafslutningsanliggender og
beslutningstagen, hvor det drejer sig om alvorligt syge mennesker, der benytter respirator i
hjemmet (51).

Der er behov for yderligere diskussion om muligheden for at formulere retningslinjer, der kan
veere til stgtte ved handteringen af etiske dilemmaer ved brugen af HMV, en problematik der
blandt andet diskuteres af Eng et al. (52).

6.2 Diskussion

De etiske dilemmaer i relation til brugen af HMV anskues og sgges lgst forskelligt fra de for-
skellige positioner, som aktgrerne (patienter, professionelle, politisk og administrativt ansvar-
lige) indtager.

Fra en samfundspolitisk position, hvor omkostningseffektivitet og ressourceallokering er cen-
tral, vurderes behandlingens etiske legitimitet i forhold til indsatser pa andre omrader. Respi-
ratorpatienternes perspektiv underordnes en mere almen problemstilling. I et patientcentreret
perspektiv treeder omvendt prioriteringsproblematikken i baggrunden. Patientperspektivet er i
velfeerdsstatens sundhedsveaesen beskyttet af princippet om lige og fri adgang, men i en situa-
tion som den aktuelle, hvor raekkevidden af dette princip diskuteres, sgger man at mobilisere
ny etisk legitimering som fx - i den danske undersggelse — med ideen om at ggre retten til at
traekke vejret til en menneskeret. Eller som det er preeciseret ovenfor: retten til hjaelp til at
traekke vejret. Patientperspektivet er imidlertid ikke blot udfordret af det samfundspolitiske
perspektiv, men ogsa af eventuelle spaendinger mellem brugeres og pargrendes vurderinger.
Den etiske situation kompliceres yderligere, hvis der (som haevdet i den norske analyse af
Dybwik et al.) er modstridende holdninger til behandlingen blandt professionelle. Trods an-
erkendelse af princippet om patientautonomi har de professionelle stadig en afggrende be-
tydning i klinisk beslutningstagen i vores sundhedsvaesen. En sadan situation stiller store krav
til politisk ansvarlige om at ggre de etiske dilemmaer til genstand for offentlig diskussion. En
sadan diskussion kan blandt andet styrkes ved at inddrage internationale erfaringer med hand-
tering af prioriteringsspgrgsmal pa sundhedsomradet (som fx den autoritet man i England har
givet NICE (National Institute of Clinical Excellence) eller det norske prioriteringsinstitut 'Nye
Metoder', samt danske erfaringer fra Medicinradet). Kan vi finde modeller udefra, eller kan vi
evt. udvikle en saerlig dansk model for offentlig og gennemsigtig mediering af patient-, profes-
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sions- og samfundspolitiske perspektiver ved brugen af ny teknologi og behandlingsformer pa
det sundhedsmaessige omrade. Diskussion om etik i relation til brug af HMV kan i lsengden ikke
adskilles fra en sddan mere generel samfundsetisk diskussion og stillingtagen.
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7 Organisation

Hovedkonklusioner

Formalet med dette kapitel er at klarlaegge visitation til og organisering af igangsaetning og til-
rettelaeggelse af HMV-behandling i Danmark, herunder ogsa internationale erfaringer hermed.
Desuden at undersgge udfordringer og muligheder i den aktuelle visitation og organisering samt
organisatoriske perspektiver pd fremadrettet organisering af visitation, igangsaetning og tilrette-
lzeggelse af HMV. Analysen kombinerer et systematisk litteraturstudie af internationale studier og
evidensbaserede retningslinjer samt en kvalitativ interviewundersggelse bestdende af telefon-
interview og fokusgruppeinterview med laeger fra de tre respirationscentre samt repraesentanter
fra de fem regioner og 10 udvalgte kommuner.

Organisationsanalysen viser, at der ikke foreligger nationale, kliniske retningslinjer for visitation
til og organisering af HMV. Internationale visitationskriterier og retningslinjer indgar som del af
den laegefaglige viden, og desuden som referenceramme for lokale forlgbsbeskrivelser. Organisa-
tionsanalysen viser samtidig, at beslutning om henholdsvis henvisning til respirationscentrene og
igangsaetning af behandling beror p& en multifaktoriel vurdering. Dette bevirker, at der kan fore-
komme variation i forhold til om og hvornar behandling seettes i gang. Organisationsanalysen vi-
ser desuden betydelig sdvel regional som kommunal variation i preeferencer og praksis vedrgren-
de organisering af hjaelperordningerne.

Organisationsanalysen giver ikke grundlag for at anbefale en bestemt organisering af visitation,
igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV fremadrettet. Med henblik pd at imgdekomme eksiste-
rende organisatoriske udfordringer samt skabe ensartede kriterier for visitation og optimerede
forlgb med hgj kvalitet i behandling kan dog pdpeges fem omrader med potentiale i forhold til
fremadrettet visitationspraksis og organisering:

1. Der anskues behov for politisk-administrativ opmaerksomhed pa, i samarbejde med de lsege-
faglige miljoer, at opdatere og praecisere den eksisterende beskrivelse af malgruppen for
HMV. Desuden kan der vaere potentialer i at udvikle og skaerpe nationale kriterier og retnings-
linjer for visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af behandling.

2. Med henblik pd at kvalificere beslutningstagen vedrgrende henvisning til respirationscentrene
vurderes potentialer i pa respirationscentrene at styrke dialogen med henvisende afdelinger
forud for visitation af patienter.

3. For at understgtte igangsaetning af meningsfulde respiratorforlgb samt skabe ensartet leege-
faglig praksis understreges vigtigheden af at sikre, at igangsaetning af HMV baseres pa forud-
gdende systematisk dialog med patienterne, herunder om palliative medicinske alternativer til
respiratorbehandling.

4. Der indikeres potentialer i at sikre tidlig inddragelse af patienternes hjemkommuner i etable-
ring af HMV med henblik pa at imgdekomme udfordringer med sen udskrivning fra intensiv-
afdelingerne og brug af midlertidige aflastningspladser og vikarbureauer. Desuden muligggres
tidlig forventningsafstemning med patienter med henblik p& at mindske igangsaetning af ud-
fordrende og omkostningstunge forlgb.

5. Endelig vurderes behov for og potentialer i lokalt og pa nationalt, politisk-administrativt ni-
veau at nedbringe udskiftning i hjeelperhold samt skabe bedre rammer for og regulering af
hjeelperordninger med henblik pd at understgtte optimerede forlgb for patienter i HMV.
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7.1 Indledning

Formalet med den organisatoriske analyse er at klarlaegge visitation til og organisering af HMV
i Danmark. Desuden er det analysens formal at undersgge udfordringer og muligheder i den
aktuelle visitation og organisering samt organisatoriske perspektiver pd fremadrettet visitation
til og organisering af HMV. Dette danner udgangspunkt for felgende analysespgrgsmal:

1. Hvad er de internationale erfaringer med visitation til og organisering af HMV?
Hvordan er visitation, igangsaetning og tilretteleeggelse af HMV organiseret i dansk sam-
menhang?

3. Hvilke udfordringer og muligheder kan identificeres i organiseringen af visitation, igang-
saetning og tilrettelaeggelse af HMV i en dansk sammenhang?

4. Hvilke perspektiver kan der peges pa i forhold til fremtidig organisering af visitation, igang-
saetning og tilrettelaeggelse af HMV?

Analysespgrgsmalene er formuleret med afszet i de generiske domaenespgrgsmal fra domae-
nerne 'Organisational aspects' 'Health Problem and Current Use of the Technology' og 'Descrip-
tion and technical characteristics of technology' i EUnetHTA's HTA Core Model. Analysespg@rgs-
malenes relation til domaenespgrgsmalene fremgar af tabel 7.1.
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Tabel 7.1. Udvalgte domanespgrgsmal (assessment elements) fra EUnetHTA's HTA Core Model

(10 |omrade | Analysesporgsmal

1. Hvad er de internationale erfaringer med visitation til og organisering af HMV? (herunder specifikation i inter-
nationale kliniske retningslinjer)

A0024 - Current Management of the - How is HMV currently diagnosed according to published
A0025 Condition guidelines and in practice?
- How is the disease or health condition currently managed
according to published guidelines and in practice?

2. Hvordan er visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV organiseret i dansk sammenhang?

A0024 - Current Management of the - How is HMV currently diagnosed according to published
B0010 Condition guidelines and in practice?

B0012 - Investments and tools re- - What kind of data/records and/or registry is needed to
B0013 quired to use the technology monitor the use of HMV?

G0001 - Training and information - What kind of requirements in terms of qualification and
G0003 needed to use the technology quality assurance processes are needed for the use or
G0004 - Health delivery process Man- maintenance of HMV?

G0009 agement What kind of skills and training characteristics and infor-
G0010 mation are needed for the personnel using HMV?

- What kinds of work processes are associated with HMV?

- What kinds of processes ensure proper education and
training of staff?

- What kind of co-operation and communication of activities
are present?

- Who decides which people are eligible for HMV and on what
basis?

- What kind of patient flow is associated with HMV?

3. Hvilke udfordringer og muligheder kan identificeres i organisering af visitation, igangsaetning og tilrettelaeggel-
se af HMV i en dansk sammenhaeng?

G0008 Management - What kind of organisational and management challenges
and opportunities are attached to visitation to and organi-
sation of HMV?

4. Hvilke perspektiver kan der peges pa i forhold til fremtidig organisering af visitation, igangsaetning og tilrette-
laeggelse af HMV?

Nedenfor praesenteres kapitlets metodiske tilgang. Herefter fglger tre delanalyser, der modsva-
rer kapitlets analysespgrgsmal. I analysens farste del praesenteres de internationale erfaringer
med visitation til og organisering af HMV. I analysens anden del kortlaegges organisering af vi-
sitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV i en dansk sammenhang, mens analysens
tredje del praesenterer udfordringer og muligheder samt organisatoriske perspektiver pa frem-
adrettet organisering af visitation, igangsaetning og tilretteleseggelse af HMV. Afslutningsvis di-
skuteres den samlede organisationsanalyses resultater og metode.

7.2 Metode

Organisationsanalysen kombinerer et systematisk litteraturstudie og en kvalitativ interview-
undersggelse. De to datakilder supplerer hinanden i forhold til dels at sikre mere valide analy-
ser, dels belyser de forskellige aspekter af organisering af HMV. Hvor litteraturstudiet giver et
overblik over nationale og internationale forskningserfaringer, herunder over foreliggende in-
ternationale kliniske retningslinjer, skaber interviewundersggelsen viden om, hvordan visita-
tion, igangseaetning og tilretteleeggelse af HMV organiseres i en dansk kontekst, samt organise-
ringens oplevede udfordringer og muligheder (53-55). Desuden bidrager litteraturstudiet til at
identificere eventuelle vaesentlige organisatoriske forhold i den videre analyse.
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7.2.1 Systematisk litteraturstudie
Studierne til det systematiske litteraturstudie blev identificeret gennem en systematisk littera-
tursggning samt ved hjemmesidesggning og sggning i andre relevante informationskilder. Der
medtages bade kvantitative og kvalitative studier. Sggning, udvaelgelse og gennemgang af
studier er beskrevet i afsnit 2.6 og 2.7 samt i bilag 1.

7.2.2 Interviewundersggelsen
Interviewundersggelsen tilrettelaegges som et komparativt case-design, der inkluderer samt-
lige tre respirationscentre, fem regioner og 10 kommuner (to i hver region, uddybes neden-
for). Designet muligggr at identificere forskelle og ligheder pa tvaers af centre, regioner og
kommuner. Komparationen har et empirisk afsaet, hvor der ikke pa forhand ligger teoretisk
begrundede forventninger til analysen, ligesom graden af forskelle og ligheder mellem casene
forbliver et empirisk spgrgsmal.

Vi har valgt at inddrage to kommuner i hver region. Vi har udvalgt kommunerne ud fra det kri-
terium, at de repraesenterer 'best cases' i den forstand, at de har en vis volumen af patienter
med HMV og dermed en vis erfaring med handtering af patientgruppen og organisering af be-
handlingsformen. Dermed undgas risikoen for at komme til at fokusere pa@ kommuner, som
kun har sporadisk eller ingen aktuel erfaring med patienter med HMV. Det konkrete valg af
kommuner er baseret pa vurderinger fra kontaktpersoner pa respirationscentrene og/eller i de
fem regioner med viden om fordelingen af patienter i kommuner. P8 den baggrund faldt valget
pa folgende 10 kommuner: Aalborg og Hjgrring (Region Nordjylland), Aarhus og Herning (Re-
gion Midtjylland), Vejle og Odense (Region Syddanmark), Slagelse og Neestved (Region Sjzel-
land) samt Frederiksberg og Egedal (Region Hovedstaden).

Ved at vaelge 'best cases' skal man veere opmaerksom pa, at billedet af organiseringen kan vee-
re anderledes i andre kommuner end de udvalgte, saerligt i kommuner, hvor erfaringen med
patientgruppen og dermed organiseringen af behandlingen er vaesentlig mindre. Dette har fgl-
gelig konsekvenser for generaliserbarheden af organisationsanalysens resultater. Der vendes
tilbage til dette i afsnit 7.8.

Udvalgelse af interviewpersoner og gennemfgrelse af interview

Der anvendes to forskellige typer af interview: Telefoninterviews og fokusgruppeinterviews.
Hvor telefoninterviewene anvendes til indhentning af faktuelle informationer om organisering-
en af visitation, igangsaetning og tilretteleeggelse af HMV, bidrager fokusgruppeinterviewene
med indsigt i, hvordan organiseringen opleves og vurderes. Fordelen ved at anvende fokus-
gruppeinterviews i forhold til organisationsanalysens problemstillinger er desuden muligheden
for at opna indblik i, hvordan de involverede aktgrer diskuterer og oplever hinandens roller i
forbindelse med HMV.
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Telefoninterviewene omfatter interview med laeger fra hvert af de tre respirationscentre (n =
3), repraesentanter fra hver region (n = 5) og repraesentanter fra hver af de ti udvalgte kom-
muner (n = 12). Fokusgruppeinterview blev gennemfgrt for hver region med repraesentanter
fra respirationscentret, region og kommuner. S3 vidt muligt gennemfgartes fokusgruppeinter-
viewene med samme informanter som deltog i telefoninterviewene. Interviewpersonerne er
valgt, da de repraesenterer forskellige perspektiver pa organisering af HMV og dermed samlet
set bidrager til at give et mere helhedsorienteret perspektiv pa organisering af HMV og dermed
pa analysespgrgsmalene. Der blev ikke foretaget interview med faglaerte og ufaglaerte hjzel-
pere til respiratorbrugerne, og deres perspektiver indgar saledes ikke i den organisatoriske
analyse.

Rekruttering af interviewpersoner foregik pa den made, at de tre respirationscentre blev kon-
taktet med henblik pd interview med en af deres overlaeger. Hver af de fem regioners relevan-
te stabsfunktion (herefter refereret til som regionen) blev kontaktet med henblik pa at udpege
en medarbejder til interview med viden om organisering af HMV. Endelig blev hver af de delta-
gende kommuner kontaktet med henblik pa ogsa her at udvaelge en til to interviewpersoner
med indsigt i HMV. Tabel 7.2 nedenfor giver en oversigt over informanter og afholdte inter-
views. I bilag 2 praesenteres en mere nuanceret oversigt over interviewundersggelsens ad-
spurgte og deltagende informanter.

Tabel 7.2. Oversigt over telefoninterview

| Interviewpersoner | Antal |

Laeger fra respirationscentre 3
Repraesentanter fra kommuner 11 (10 interviews)
Repraesentanter fra regioner 6 (5 interviews)
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Tabel 7.3. Oversigt over fokusgruppeinterview

| |mterviewpersoner ________________lantal_

Region Hovedstaden Repreesentanter fra respirationscentret (2) 5
Repreaesentanter fra kommuner (2)
Repraesentanter fra regionen (1)

Region Sjzelland Repreaesentanter fra respirationscentret (1) 5
Repreesentanter fra kommuner (3)
Repraesentanter fra regionen (1)

Region Syddanmark Repreesentanter fra respirationscentret (1) 3
Repreaesentanter fra kommuner (2)
Repreesentanter fra regionen (0, grundet sygdom)

Region Midtjylland Repraesentanter fra respirationscentret (2) 5
Repreesentanter fra kommuner (2)
Repraesentanter fra regionen (1)

Region Nordjylland Repreesentanter fra respirationscentret (1) 4
Repreaesentanter fra kommuner (2)
Repreesentanter fra regionen (1)

Der blev til bade telefoninterviews og fokusgruppeinterviews udarbejdet en semistruktureret
interviewguide (56). Interviewguiderne er blevet udviklet i samarbejde med projektgruppen.
De anvendte interviewguides fremgar af bilag 3-6. Telefoninterviewene varede ca. 30 minutter,
mens fokusgruppeinterviewene varede ca. to timer. Fokusgruppeinterviewene foregik pa resp-
irationscentrene eller i lokaler stillet til radighed af region eller kommune. Alle interview blev
optaget pa diktafon og efterfglgende transskriberet.

Som supplement til interviewene inddrages foreliggende og relevante dokumenter vedrgrende
visitation og organisering af HMV fra de involverede respirationscentre, regionerne og kommu-
ner. Desuden inddrages dokumenter vedrgrende lovgivning for og regulering af HMV samt ek-
sisterende analyser af HMV.

7.3 Internationale erfaringer med visitation til og organisering af HMV
I dette afsnit praesenteres de internationale erfaringer med visitation til og organisering af HMV
(analysespgrgsmal 1) baseret pa det udarbejdede systematiske litteraturstudie. Afsnittet ind-
ledes med en praesentation af resultatet af den samlede systematiske litteratursggning. Heref-
ter fglger fgrst preesentation af de foreliggende internationale evidensbaserede retningslinjer
for HMV, hernaest af de internationale erfaringer med og anbefalinger til organisering af HMV.

7.3.1 Resultater af det systematiske litteraturstudie

Den systematiske litteratursggning i databaser resulterede i 1350 studier efter fjernelse af
dubletter. Den supplerende sggning efter evidensbaserede, kliniske retningslinjer via hjemme-
sidesggning resulterede i otte hits efter fjernelse af dubletter. I alt blev saledes 1358 studier
screenet pa baggrund af titel og abstract. Af disse blev 32 studier udvalgt til fuldtekstlaesning.
Fuldtekstlaesningen resulterede i, at otte studier og syv kliniske retningslinjer blev inkluderet.
Udvaelgelsesprocessen pa savel titel-/abstractniveau som fuldtekstniveau blev varetaget af to
projektgruppemedlemmer uafhangigt af hinanden. Uoverensstemmelser blev drgftet og lgst
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ved konsensus. Udveaelgelsesprocessen samt de in- og eksklusionskriterier, der dannede afsaet
for udvaelgelsen, er illustreret i flowchartet, figur 7.1.

Figur 7.1. Flowchart over in- og eksklusion af studier

Studier identificeret via databasesggninger Guidelines identificeret via hjemmesidesggninger
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7.3.2 Internationale visitationskriterier for HMV
Nedenfor praesenteres udvalgte internationale retningslinjer, som indeholder bud pa kri-
terier for igangsaetning af HMV. Retningslinjerne indeholder dels objektive kriterier for,
hvilke grader af lungefunktionsnedsaettelse, som berettiger igangsaetning af HMV, og dels
kulturelt forankrede prioriteringer af, hvilke behandlingstilbud en mulig HMV-patient far
praesenteret.

Karakteristik af de inkluderede retningslinjer

De syv inkluderede, evidensbaserede retningslinjer er publiceret i perioden 2009 til 2016.
Retningslinjerne er fra England (17,57), Canada (16), USA (58,59) og Tyskland (60).
Derudover er en retningslinje udarbejdet af en europaeisk arbejdsgruppe (18). To af ret-
ningslinjerne omhandler HMV af bgrn, tre omhandler retningslinjer til HMV af patienter
med ALS/motorneuronsygdom, og to omhandler HMV til alle patienter med kronisk respi-
rationsinsufficiens. I bilag 9 ses en oversigt over kliniske karakteristika for de inkluderede
retningslinjer. I gennemgangen af de kliniske retningslinjer fokuseres der pa undersggel-
ser og visitationskriterier for igangsaetning af HMV for udvalgte patientgrupper. Anbe-
falinger omkring rensning af luftveje, fx i form af forskellige teknikker til at Igsne slim i
lungerne, er ikke medtaget i nedenstdende beskrivelser, da det ligger uden for rammerne
af denne MTV.

Kvalitet af retningslinjer

I tabel 7.4 ses de opndede AGREE-scores for de syv retningslinjer. Den engelske ret-
ningslinje for undersggelse og behandling af motorneuronsygdom fra 2016 har opnaet
den hgjeste overordnede kvalitetsscore. Derudover blev en amerikansk retningslinje ved-
rerende handtering af ALS-patienter, en canadisk retningslinje om HMV til voksne, samt
en engelsk retningslinje vedrgrende respiratorisk handtering af bgrn med neuromusku-
laere lidelser vurderet til at vaere af hgj kvalitet (16,17,58). Den tyske og den europzeiske
retningslinje opndede de laveste overordnede AGREE-scores (18,60). De lave scores
skyldtes primaert mangelfulde beskrivelser af de anvendte metoder for indsamling og
syntetisering af evidens samt mangelfulde beskrivelser af de metoder, som blev anvendt
til at udarbejde og opdatere anbefalingerne.

Side 87/189



Tabel 7.4. Kvalitet af inkluderede kliniske retningslinjer

Domeaene American Canadian | British German American

(maks. sco- | Thoracic Thoracic | Thoracic Society for Academy

re) Society, Society, Society, Pneumology | of Neurol-
2016 2011 2012 (DGP), ogy, 2009
(1)) (16) (17) 2010 (60) (61:))

Scope and 20 21 21 20 20 15 21

Purpose (21)

Stakeholder 17 19 20 19 16 13 19

Involvement

(21)

Rigour of 45 56 50 49 35 35 52

Development

(56)

Clarity of 18 21 21 20 19 16 18

Presentation

(21)

Applicability 20 20 22 17 19 21 13

(28)

Editorial 11 13 12 13 13 11 12

Independence

(14)

Overall Quali- 5 7 6 6 4 4 6

ty (7)

Kliniske retningslinjer for HMV til patienter med neuromuskulaere lidelser

I dette afsnit praesenteres internationale evidensbaserede retningslinjer for HMV til pa-
tienter med neuromuskulzere lidelser. Neuromuskulzere lidelser omfatter, som beskrevet
tidligere, en raekke forskellige sygdomme, som kan ramme muskler, nerver i ben og ar-
me, forbindelsen mellem nerver og muskler eller rygmarvens nerveceller. En oversigt
over de identificerede retningslinjer for respiratoriske undersggelser, visitationskriterier
og anbefalinger for patientgruppen fremgar af bilag 10. Som det fremgar af tabellen om-
handler fem af de syv inkluderede kliniske retningslinjer anbefalinger for HMV til patien-
ter med neuromuskulzaere lidelser (16,18,57,58,60). Den tyske retningslinje indeholder
anbefalinger til patienter med neuromuskulaere lidelser generelt, mens de resterende fire
retningslinjer indeholder mere diagnosespecifikke anbefalinger. Et faellestraek for de fem
retningslinjer er, at NIV-behandling anbefales som fagrstelinjebehandling frem for invasiv
behandling til patienter med neuromuskulaere lidelser og kronisk respirationssvigt. Der er
ligeledes enighed mellem retningslinjerne om, at langvarig invasiv HMV kun bgr igang-
seettes i tilfaelde, hvor NIV-behandling ikke er mulig eller ikke er effektiv, samt endelig at
invasiv HMV kun bgr igangsaettes efter eksplicit gnske fra patient og pargrende. I den
tyske retningslinje beskrives fglgende indikationer for invasiv HMV til patienter med neu-
romuskulzere lidelser og kronisk respirationssvigt generelt (i overensstemmelse med den
grundigt informerede patients gnsker og samtykke):

= N3&r det ikke er muligt at tilpasse en maske til patienten

= Ved intolerance af NIV
= Ved ineffektivitet af NIV
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= Ved alvorlige bulbaere symptomer med tilbagevendende fejlsynkning
= Ineffektiv non-invasiv handtering af slim i lungerne
= Nar det ikke er muligt at skifte til NIV efter invasiv ventilering

I nedenstdende afsnit beskrives diagnosespecifikke indikationer for HMV til patienter med
henholdsvis ALS, Duchennes muskeldystrofi og andre muskeldystrofier.

Kliniske retningslinjer for HMV af patienter med ALS

Fire af de inkluderede retningslinjer indeholder anbefalinger for HMV til patienter med
ALS (16,18,57,58). I alle fire retningslinjer fremhaeves det, at patienter med ALS bgr
tilbydes regelmaessig monitorering af symptomer pa respirationsinsufficiens. De speci-
fikke anbefalinger for, hvad undersggelserne skal indeholde, er beskrevet i den fgrste
kolonne i tabel 2, bilag 10. Indikationer for igangsaetning af HMV til patienter med ALS er
beskrevet i den canadiske og i den engelske kliniske retningslinje. Der er hgj grad af
overensstemmelse imellem de to retningslinjer i forhold til hvilke kriterier, der skal veaere
opfyldte for at HMV med NIV bgr tilbydes. I begge retningslinjer anbefales det, at NIV
bar tilbydes til ALS-patienter med en eller flere af fglgende symptomer:

= Forceret vital kapacitet (FVC) (lungefunktion) under 50 % af forventet

= Andengd i liggende stilling (ortopng)

= Styrken af respirationsmusklerne vurderet med Sniff Nasal Inspiratory Pressure
(SNIP/SNP) og/eller maksimalt inspiratorisk tryk (MIP/PImax) under 40 cmH20

Derudover naevnes sgvnrelateret vejrtraekningsbesvaer og forhgjet kuldioxidindhold i
blodet (hyperkapni) som specifikke kriterier i den canadiske retningslinje (16), mens den
engelske retningslinje anbefaler, at patienter med ethvert tegn pa respirationsinsufficiens
kombineret med FVC og VC (vital kapacitet) under 80 % af forventet bgr tilbydes NIV
(57).

Der er enighed pa tvaers af retningslinjerne om, at NIV bgr vaere fgrstelinjebehandling
frem for invasiv respiratorbehandling til patienter med ALS og respirationsinsufficiens. I
den canadiske retningslinje fremgar det, at NIV er at foretraekke, selv nar respiratorbe-
handling er pakraevet 24 timer i dggnet (16). Vigtigheden af dialog med patient og parg-
rende tidligt i forlgbet omkring behandlingsmuligheder og den terminale fase fremhaeves
i flere af retningslinjerne (18,58). Den tidlige droftelse med patient og pargrende kan bi-
drage til, at akut invasiv respiratorbehandling kan undgas, idet der kan traeffes beslut-
ning om igangsaetning af NIV-behandling eller palliativ medicinsk behandling (18,58). I
den engelske retningslinje anbefales det, at patienter med ALS og respirationsinsufficiens
tilbydes et prgveforigb med NIV, sdfremt patientens symptomer og resultaterne af de re-
spiratoriske funktionstest indikerer, at personen vil fa gavn af behandlingen. Hos patien-
ter med alvorlige bulbaere symptomer eller alvorlige kognitive problemer, der kan vaere
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relateret til respirationsinsufficiens, anbefaler den engelske retningslinje kun et prgve-
forlgb med NIV, safremt patienten vil have gavn af forbedring i sgvnrelaterede sympto-
mer eller korrektion af hypoventilation (57).

Der er ikke angivet specifikke indikationer for igangseetning af invasiv HMV, men det
fremgar i den canadiske retningslinje, at langvarig invasiv HMV kan tilbydes efter akut
respirationssvigt, som kraever invasiv ventilering, safremt patienten og p%r(arende forstar
konsekvenserne, og passende stgtte er tilgengelig (16).

Kliniske retningslinjer for HMV af patienter med Duchennes muskeldystrofi og
andre muskeldystrofier og myopatier

Der er kun inkluderet en retningslinje, som omhandler HMV til patienter med Duchennes
muskeldystrofi samt andre muskeldystrofier og myopatier (16). En oversigt over under-
s@ggelser, indikatorer for HMV samt anbefalinger ses i tabel 3 og 4, bilag 10. For patienter
med Duchennes muskeldystrofi anbefales det, at lungefunktionen undersgges mindst en
gang arligt, og at patienterne omhyggeligt udspgrges om symptomer pa natlig utilstraek-
kelig vejrtraekning (hypoventilation). Kontrollerne bgr foretages med klinisk indiceret
hyppighed i takt med sygdomsprogression, og patienterne bgr uddannes til at rapportere
symptomer pa utilstreekkelig vejrtraekning, herunder forstyrret sgvn, overdreven traethed
i dagtimerne, morgenhovedpine og vaegttab. For begge sygdomsgrupper (Duchennes
muskeldystrofi og andre dystrofier og myopatier) anbefales det, at der udfgres en raekke
lungefunktions- og respirationsmuskeltests samt analyser af blodgasveaerdier.

Det anbefales at tilbyde natlig NIV til patienter med Duchennes muskeldystrofi, som har
forhgjet kuldioxidindhold i blodet i dagtimerne (arteriel pCO2> 45 mmHg i dagtimerne),
eller hvor der kan dokumenteres natlig forhgjet kuldioxidindhold i blodet og tilstedeveae-
relse af symptomer forenelige med hypoventilation (16). NIV under sgvn bgr tilbydes pa-
tienter, som demonstrerer en stgrre grad af natlig hypoxaemi, ogsa selv om det er a-
symptomatisk. Beslutning om at overgad fra natlig NIV til ogsa at anvende NIV i dagtiden
bgr foretages individuelt ved omhyggeligt at evaluere patientfaktorer (symptomer, bul-
bzer involvering, patientpraeferencer etc.) og tilgengelige ressourcer. Hos patienter, som
har behov for ventilation i dagtimerne, bgr man kraftigt overveje mundstykkeventilation
som et alternativ til trakeostomi (16).

Hos patienter med andre muskeldystrofier og myopatier anbefales det, at NIV tilbydes,
nar der er forhgjet kuldioxidindhold i blodet i dagtimerne eller symptomatisk natlig hypo-
ventilation (16).

Kliniske retningslinjer for HMV til patienter med kyfoskoliose

I dette afsnit beskrives internationale retningslinjer for HMV til patienter med kyfoskoli-
ose. Kyfoskoliose er som beskrevet i indledningen en unormal krumning af rygsgjlen,
bade i det frontale og i det sagittale plan. Kyfoskoliose kan ogsa forekomme sekundaert
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til andre lidelser, herunder neuromuskulzere lidelser, sygdomme i rygsgjlen og binde-
vaevsabnormiteter (16). Der er inkluderet to kliniske retningslinjer, som omhandler an-
befalinger for HMV til patienter med kyfoskoliose. En oversigt over anbefalingerne ses i
tabel 5, bilag 10. I begge retningslinjer anbefales det, at patienter med kyfoskoliose far
foretaget periodisk spirometri, og at der, safremt FVC (VC) er <50 %, foretages Igbende
undersggelser for tegn pa respirationsinsufficiens grundet forhgjet kuldioxidindhold i blo-
det (16,60).

Der er ligeledes enighed om, at NIV bgr veere det primaere behandlingstilbud til patienter
med kyfoskoliose frem for invasiv HMV. De fleste patienter, som har kronisk respirations-
svigt med forhgjet kuldioxidindhold i blodet, bgr tilbydes langvarig (natlig) NIV (16,60). I
den tyske retningslinje anbefales fglgende graensevaerdier for igangsaetning af NIV:

» Kronisk hyperkapni i dagtimerne med PaCO2 = 45 mmHg
= Natlig hyperkapni med PaCO2 = 50 mmHg
= Dagtidsnormokapni med en stigning i PTcCO2 pa =10 mmHg om natten

Patienter med for lavt arterielt iltindhold, som ikke samtidig har forhgjet kuldioxidindhold
i blodet kan, ifglge den canadiske retningslinje, med forsigtighed behandles med iltterapi
alene. Denne anbefaling skyldes manglende evidens for effekten af NIV pa baggrund af
nedsat lungefunktion alene. Opfglgningsstudier har pavist, at patienter med kyfoskoliose
med en VC pa <50 % af forventet vaerdi kan overleve i mange &r, for der opstar respira-
torisk svigt. Safremt iltbehandling alene kan lindre patientens respiratoriske symptomer
uden udvikling af CO2-ophobning, kan iltterapi derfor overvejes under ngje monitorering
af kuldioxidindholdet i blodet. Safremt der over tid opstar forhgjet kuldioxidindhold i blo-
det vil ventilationsstgtte i form af NIV vaere pakraevet (16).

Kliniske retningslinjer for HMV til patienter med rygmarvsskade

Der er kun inkluderet en retningslinje, som omhandler anbefalinger for HMV til patienter
med rygmarvsskade (16). En oversigt over anbefalingerne i retningslinjen ses i tabel 6,
bilag 10. Eftersom invasiv respiratorbehandling ofte er pakraevet i den tidlige behandling
af patienter med rygmarvsskade, er der i anbefalingerne til patientgruppen seerligt fokus
pa den tidlige hdndtering, fravaenning fra respiratorbehandling samt optimering af mulig-
heder for at overga til NIV fra invasiv ventilering. I undersggelsen af patienter med ryg-
marvskade fremheaeves det, at der bgr foretages en individuel vurdering af behovet for
langsigtet ventilering i den akutte fase eller ved opfglgning. Retningslinjen indeholder
ikke specifikke anbefalinger til visitationskriterier for langvarig brug af HMV til patienter,
som er afhaengige af respiratorbehandling pd sygehus umiddelbart efter, at de har pa-
draget sig en rygmarvskade. Til denne patientgruppe fremhaeves i stedet vigtigheden af
at forsgge at fraveenne patienten fra respiratorbehandlingen eller (sdfremt dette ikke er
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muligt) at fa patienten til at overga til NIV frem for at vedblive med den invasive respi-
ratorbehandling.

Hos patienter, som succesfuldt fravaennes respirator under indlaeggelse eller som er uaf-
haengige af respiratorbehandling efter rygmarvsskade, anbefales det, at der pa lang sigt
foretages regelmaessig (arlig) monitorering af den respiratoriske funktion. Det skyldes, at
de fleste rygmarvslaesioner fordrsager kompromitteret lungefunktion, og at en yderligere
reduktion i lungefunktion kan forekomme over tid. Monitoreringen har til formal at sikre,
at enhver yderligere reduktion af lungefunktion, blodgasudveksling, gradvis udvikling af
sgvnrelateret vejrtraekningsbesveer eller respirationsinsufficiens identificeres. Fysiologiske
kriterier, som indikerer potentielt behov for langvarig respiratorbehandling omfatter: FVC
<10 ml/kg eller under 25 % af forventet, PImax < 50 cmH20, PaCO2 i dagtiden > 50
mmHg og natlig desaturation (16).

Kliniske retningslinjer for HMV til bgrn

Tre af de inkluderede retningslinjer indeholder anbefalinger for HMV til bgrn (17,59,60).
En oversigt over anbefalingerne fremgar af tabel 7, bilag 10. Den amerikanske retnings-
linje fra 2016 beskaeftiger sig udelukkende med anbefalinger til organisering af HMV og
indeholder saledes ikke anbefalinger for undersggelser eller visitationskriterier (59). Den
engelske retningslinje indeholder en raekke anbefalinger for undersggelser af bgrn med
neuromuskulaere lidelser. Overordnet anbefales det, at der foretages en klinisk vurdering
af den respiratoriske funktion ved hver laeagekonsultation for bgrn med neuromuskulaere
lidelser. Desuden anbefales, at der for bgrn med en vitalkapacitet pa8 <60 % af forventet
og for bgrn, hvor der observeres progressiv muskelsvaghed eller som aldrig opndr gang-
funktion, foretages undersggelser for sgvnrelateret vejrtraekningsbesvaer minimum en
gang om aret. Ligeledes anbefales det, at der foretages sgvnvurdering minimum en gang
om 3ret for alle spaedbgrn med neuromuskulzere lidelser, bgrn med symptomer pa ob-
struktiv sgvnapng eller hypoventilation, bgrn med klinisk tegn pa diafragmasvaghed samt
bgrn med forskellige rygsyndromer. I den tyske retningslinje naevnes det, at anbefalinger
for visitationskriterier for HMV til bgrn principielt set ikke adskiller sig fra anbefalingerne
til voksne, hvilket bakkes op af den engelske retningslinje, som anbefaler, at bgrn med
neuromuskulaere lidelser, som resulterer i symptomatisk natlig hypoventilation eller hy-
perkapni i dagtimerne, bgr stgttes med NIV. I alle tre retningslinjer fremhaaves det, at
der er saerlige sikkerhedsmeessige forhold, som ggr sig gaeldende ved respiratorbehand-
ling til bgrn. Det fremhaaves, at bgrn har hurtigere og mere overfladisk og uregelmaessig
vejrtraekning end voksne, hvilket der skal tages hgjde for ved valg og indstilling af respi-
ratoren. Ligeledes laegges der vaegt pa vigtigheden af, at et barn, som er afhaengig af
HMV, har konstant overvagning i hjemmet, da barnet i en ngdsituation ofte ikke vil kun-
ne fjerne masken selv. Endelig anbefales det, at man skal vaere saerligt opmaarksom pa,
at maskens pasform passer til barnet, grundet risiko for misdannelser i ansigtet og ska-
der pa huden.
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7.3.3 Opsummering af internationale retningslinjer for HMV
Som det fremgar af ovenstadende er der en hgj grad af overensstemmelse mellem ret-
ningslinjerne i forhold til visitationskriterier for igangsaetning af HMV. Der ses blandt an-
det et stort overlap i anbefalingerne omkring valg af lungefunktionsundersggelser og cut-
off-vaerdier for igangsaetning af HMV pa tvaers af lande. Desuden er der bred enighed
om, at NIV bgr veere fgrstelinjebehandling frem for invasiv behandling pa tveers af diag-
noser. Inden for diagnostikken er det dog vaerd at bemaerke, at man i de angelsaksiske
lande i hgjere grad har fokus pa blodets iltmaetning, hvorimod man i blandt andet skan-
dinavisk, tysk og hollandsk tradition i hgjere grad ogsa inddrager blodets indhold af CO2,
iseer under sgvn, som mal for hvor ngdlidende patientens vejrtraekning er. Det kan i nog-
le tilfaelde medfgre forskelligt beslutningsgrundlag for tilbud om HMV, og det betyder og-
sa, at retningslinjer ikke altid automatisk kan overfgres fra et land til et andet. Med hen-
syn til behandling indikeres en tendens til szerligt i de angelsaksiske lande at vaelge be-
handling med NIV frem for ogsa at tilbyde invasiv behandling.

7.4 Internationale erfaringer med organisering af HMV

Nedenfor praesenteres de internationale erfaringer med og anbefalinger til organisering af
HMV. Der fokuseres i praesentationen pa de organisatoriske erfaringer og anbefalinger,
som vurderes at vaere mest relevante i en dansk sammenhang. Dette ud fra den be-
tragtning, at sundheds- og socialvaesenet pa tvaers af nationale kontekster i stgrre og
mindre grad adskiller sig bade hvad angar forvaltningsmaessige rammer, styring og orga-
nisering. Det gaelder ogsa for organiseringen af HMV. Den geografiske kontekst for studi-
erne har saledes i nogen grad betydning for overfgrbarheden og generaliseringsmulighe-
den af de internationale erfaringer og anbefalinger. Overfgrbarhed diskuteres yderligere i
afsnit 7.8.

Karakteristik af den inkluderede litteratur

De inkluderede otte studier praesenteres i bilag 7, hvad angar problemstilling, genstands-
felt, metode, resultater og kvalitet. Studierne er publiceret i perioden 2007 til 2016, og
er fra Italien (61,62), Norge (63), Sverige (64), USA (65), England (66) og Canada (67).
Litteraturen karakteriseres ved en overveegt af kvalitative studier og surveyundersggel-
ser. Desuden indgar en enkelt RCT, en review-artikel og en task force-rapport. Endelig
inddrages organisatoriske anbefalinger fra de inkluderede evidensbaserede, kliniske ret-
ningslinjer (disse fremgar af bilag 8). Studiernes undersggelsesdesign indebzerer, at lit-
teraturpraesentationen i hgj grad begraenser sig til overordnede og deskriptive betragt-
ninger, erfaringer og anbefalinger vedrgrende organisering af HMV. Sdledes giver studi-
erne indsigt i, hvordan man kan tilretteleegge visitation til og organisering af HMV, men
kun i begraenset omfang vurderes konsekvenserne og effekten ved forskellige organise-
ringsmader. I de tilfeelde, hvor konsekvensbetragtninger eller effekt af organiseringsma-
der udfoldes, medtages de i litteraturpraesentationen. Endvidere gaelder for de inkludere-
de studier, at de hver isaer prasenterer specifikke nedslagspunkter i eller elementer af
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HMV og ikke forholder sig til organiseringen af det samlede forlgb, som kapitlet sgger at
belyse.

De inkluderede studier karakteriseres overordnet ved moderat til god metodisk kvalitet.
De mindre variationer i studiernes metodiske kvalitet skyldes blandt andet varierende
omfang af metodebeskrivelse, herunder af rekruttering af informanter. Neermere beskri-
velse af studiernes kvalitet fremgar af tabellen i bilag 7. Resultatet af CASP-vurderingen
af de kvalitative studier (63,64,66) fremgar desuden af tabel 7.5 nedenfor. De kvalitative
studier karakteriseres overvejende ved klart formulerede formal, deekkende metodebe-
skrivelser samt transparente analyser. De tre studier mangler dog alle i varierende grad
refleksioner over forholdet mellem forskeren og studiets deltagere.
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Tabel 7.5. Resultat af kvalitetsvurderingen af kvalitative studier

Dybvik, Nielsen & [sreaelsson- Maddox & Pontin
Brinchmann Skogsberg & (2013) (66)
(2011) (63) Lindahl (2016)

(64)

1. Har studiet en klar fremstilling af sit
formal?

2. Er det velvalgt at undersgge
problemstillingen med en kvalitativ
metode?

3. Er studiedesignet hensigtsmasssig i
forhold til formalet med studiet?

4. Er udveelgelsesstrategien
hensigtsmaessig i forhold til formalet
med studiet?

5. Blev data indsamlet, s3 de
omhandlede forskningsfeltet?

6. Er forholdet mellem forfatter/forsker
og deltager overvejet?

7. Er etiske sporgsmal blevet overvejet?

8. Er dataanalysen tilstraskkelig
stringent?

9. Er der en klar fremstilling af
resultatet?

10. Hvor veerdifuld er studiet?

Samlet vurdering af kvaliteten

® = Ingen eller f& metodiske begraensninger
= Moderate metodiske begraensninger
@ = Alvorlige metodiske begreensninger

Praesentationen af de internationale erfaringer med organisering af HMV struktureres ef-
ter fglgende temaer: 'Organisatorisk variation og behov for retningslinjer', 'Overgangen
fra hospital til respiratorisk behandling i eget hjem', 'Anvendelsen af telemedicin i moni-
torering af patienter', 'Respiratoriske hjaelperes kompetencer og oplaering', 'Udfordringer
i hjemmet og hjaelpernes psykiske arbejdsmiljg'.

Organisatorisk variation og behov for retningslinjer

Litteraturstudiet viser, at HMV pa flere organisatoriske parametre kendetegnes ved be-
tydelig bade national og lokal variation. Dette bade i forhold til anvendte kriterier for i-
gangsaetning, standarder for monitorering af behandling, tilrettelaeggelse af hjaelperud-
dannelsen og hdndtering af kompetencevurdering af respiratoriske hjaelpere (65,67). Ar-
sagerne til variationen er ikke systematisk afdaekket, men vurderes i studierne relateret
til forskelle i tilgeengeligheden af undersggelsesmetoder, kliniske praeferencer samt be-
graensede evidensbaserede standarder og retningslinjer for respiratorisk behandling (67).

Den savel nationale som lokale organisatoriske variation anfgres i et studie (65) at give

anledning til frustrationer blandt savel sundhedsprofessionelle som patienter og pargren-
de. Desuden anfgres variationen at have potentielle negative konsekvenser i forhold til at
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sikre god ressourceudnyttelse og kvalitet i behandlingen (67). Der papeges pa den bag-
grund dels en hensigtsmaessighed i at tydeligggre kriterier for visitation til HMV samt et
behov for nationalt at gge opmaerksomheden p& udviklingen af kliniske retningslinjer og
klare standarder for respiratorisk behandling (65,67).

Overgangen fra hospital til HMV

Overgangen fra hospital til hjemmet i forbindelse med igangsaetning af HMV kan veere
kompliceret. Flere studier understreger derfor vaesentligheden i at understgtte omhygge-
lig og tidlig planleegning af overgang til eget hjem. Dette for at sikre en hensigtsmaessig
igangsaetning af behandling og et beeredygtigt behandlingsmiljg i hjemmet (16,60,65).
Litteraturstudiet viser flere organisatoriske opmaarksomhedspunkter og anbefalinger i
den forbindelse.

Indledningsvis understreges vaesentligheden i, at udskrivning til HMV fgrst sker, nar dels
patienten (og dennes underliggende sygdom(me)) vurderes stabil (60), og dels at hjem-
met er klargjort til respiratorisk behandling (16,60,65), herunder at de respiratoriske
hjeelperes samt de pargrendes og patientens kompetencer er sikret (60,65). I forhold til
klarggring af hjemmet anfgres desuden, at der bgr etableres en tidlig kontakt til og teet,
vedvarende dialog med lokale (kommunale) aktgrer involveret i den respiratoriske hjaelp
og pleje. Dette for dels at sikre tilstraekkelig tid til planlaegning af disse aktgrers indsats,
og dels at sikre, at indsatsen koordineres i forhold til den hospitalsbaserede indsats, s&
risiko for uhensigtsmaessige forlgb mindskes (63).

Etablering af et tvaerfagligt team bestdende af en respiratorisk laege, respiratoriske hjzel-
pere, en socialrddgiver og eventuelt specialiserede terapeuter med ansvar for planlaeg-
ning og koordinering af forlgb for udskrivning til eget hjem fremhaeves i litteraturen at
have organisatoriske potentialer i forhold til at sikre velfungerende forlgb (16,60,65).
Desuden anbefales, at en plan for den fremadrettede pleje og respiratoriske hjzelp i
hjemmet samt for systematisk monitorering og opfglgning udarbejdes og koordineres
tveerfagligt forud for overgangen til eget hjem (16,60).

Endelig fremhaeves fyldestggrende og standardiseret informationsgivning til og forvent-
ningsafstemning med patient og pargrende som et sidste organisatorisk opmaerksom-
hedspunkt i forhold til at understgtte hensigtsmaessig igangsaetning af behandling samt
et baeredygtigt behandlingsmiljg i hjemmet. Informationsgivning og forventningsafstem-
ning anskues vaesentligt i forhold til at identificere og eliminere veesentlige udfordringer
for HMV (16,59).

Anvendelsen af telemedicin ved monitorering af patienter

Litteraturstudiet indikerer, at der kan vaere potentialer i anvendelsen af telemedicinsk
monitorering af hjemmerespiratorpatienter (61,62). Sdledes vurderes telemedicinsk mo-
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nitorering overordnet at kunne forbedre kvalitetssikring af HMV. Dette for eksempel gen-
nem fjernstyrede monitoreringsfunktioner og facilitering af informationsudveksling mel-
lem patienter, pargrende og respiratoriske hjaelpere i hjemmet og laeger fra respirations-
centret (61). Desuden muligggr telemedicinsk monitorering en vurdering af patienten i
eget hjem, og kan dermed give et mere virkelighedsnaert billede af patienten og dennes
situation (33). Det understreges dog, at den egentlige veerdi af telemonitorering skal
vurderes pa baggrund af en samlet betragtning af behandlingstilbud til patientgruppen,
ligesom telemonitorering skal indtaenkes som del af en samlet behandlingsstrategi (61).

Effekten af telemedicinsk monitorering er undersggt i det inkluderede RCT-studie (62).
Studiet viser, at for patienter i HMV kan telemedicinsk monitorering have positiv effekt
pa forebyggelse af indlaeggelse, risikoen for akut forvaerring af patientens tilstand i hjem-
met samt omfanget af ugentlige henvendelser til praktiserende lzege eller hospitalet'®,
Desuden antydes telemedicinsk monitorering at veere omkostningseffektiv (62). Studiet
understreger dog behov for opfglgende forskning for at gge konklusionernes validitet
(62). Dette bakkes op af flere studier, som efterspgrger fremadrettet forskning i effekten
af telemedicinsk monitorering med henblik pa at afklare dennes omkostningseffektivitet

og veerdi i forhold til at gge behandlingskvaliteten (59,61).

Respiratoriske hjalperes kompetencer og oplaering

HMV forudseaetter oplaering af de respiratoriske hjeelpere, som skal varetage den respira-
toriske overvagning og eventuelle pleje i hjemmet, da hjselpernes kompetenceniveau er
afggrende for behandlings- og plejekvaliteten, herunder for risikoen for komplikationer i
behandlingen (59). Det anbefales i litteraturen, at hjalpernes oplaering varetages fgr pa-
tienten udskrives fra hospitalet, samt at denne er holistisk tilrettelagt og individuelt til-
passet den enkelte patient. Samtidig anbefales oplaering at vaere baseret pa standardise-
rede oplaeringsmoduler inkluderende opleering i respiratorisk behandling og handtering af
respiratorisk udstyr, plejeopgaver og medicinhdndtering samt problemhandtering (16).
Endvidere anbefales kontinuerlig opfglgende kompetenceudvikling med henblik pa at sik-
re opdaterede kompetencer (59). Anbefalingerne til den konkrete tilrettelaeggelse af
hjalperuddannelse og oplaering specificeres ikke, ligesom effekter og konsekvenser deraf
ikke ekspliciteres.

Flere af de inkluderede kvalitative studier omhandler de respiratoriske hjaelperes ople-
velse af eget kompetenceniveau og egen uddannelse. Af disse fremgar, at individualise-
ret opleering i patientens hjem er afggrende for oplevelsen af at levere kompetent respi-
ratorisk hjaelp til patienten. Sadan opleering vurderes vigtigere end formel, teoretisk ud-
dannelse, som ikke opleves at forberede hjaelperne pa de konkrete arbejdsopgaver og
problemstillinger, som de star over for i patienternes hjem (64,66,68). Foruden individu-
aliseret oplaering i hjemmet understreges Igbende adgang til laege- og sygeplejefaglig su-

18 per gores opmaerksom pa, at dette, jf. bilag 7, iszer gaelder for KOL-patienter.
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pervision og support, fx i forbindelse med tvivisspgrgsmal eller opstdede problemstilling-
er i hjemmet, at vaere afggrende for sarligt ufaglaerte hjeelperes oplevede kompetence,
selvtillid og opgavevaretagelse (64,66,68).

Udfordringer i hjemmet og hjzlpernes psykiske arbejdsmiljg

De tre inkluderede kvalitative studier (63,64,66) beskaeftiger sig alle med udfordringer
ved at veere hjaelper til HMV patienter samt udfordringernes konsekvenser for det ople-
vede psykiske arbejdsmiljg.

Litteraturen viser, at respiratoriske hjaelpere ofte finder relationen til patientens pargren-
de udfordrende. De pargrende opleves at have (uudtalte) forventninger til udfgrelsen af
hjeelpen og plejen, hvilket blandt hjeelpere frembringer en fglelse af at vaere overvaget
og konstant pa preve med konsekvenser for det oplevede psykiske arbejdsmiljg (63,64).
Problemstillingen fremhaeves i et studie at veere saerligt fremtraadende blandt respirato-
riske hjeelpere til bgrn (66). Relationen til pargrende vurderes endvidere udfordrende
som konsekvens af en oplevet ofte uklar ansvars- og rollefordeling mellem p&rgrende og
respiratoriske hjzelpere i forhold til patientens hjzlp og pleje (63,64,66). Dette beskrives
at medvirke til frustrationer og konflikter med konsekvenser for hjaelpernes oplevede
psykiske arbejdsmiljg (63).

De oplevede udfordringer og deres konsekvenser for det psykiske arbejdsmiljg vurderes i
litteraturen at veere en vaesentlig arsag til nedslidning og udskiftning i hjaelperhold samt
til vanskeligheder med rekruttering af nye hjzelpere (63). P& den baggrund efterspgrges
organisatoriske initiativer, der kan imgdekomme de oplevede udfordringer. Der peges i
litteraturen pa flere af sddanne. Skaerpelse og formalisering af ansvars- og opgaveforde-
ling mellem respiratoriske hjaelpere og pargrende samt indledningsvis forventningsaf-
stemning fremhaeves befordrende. Samtidig papeges en hensigtsmaessighed i, som del af
hjeelperoplaeringen at fokusere pa at ruste hjzelperne til at handtere graensesaetning i op-
gavelgsningen (63,64,66). At sikre mulighed for Igbende sparring med fagfaeller vurderes
yderligere at understgtte dette (64). Endelig fremhaeves etablering af muligheden for an-
vendelse af botilbud eller plejecentre som organisatorisk ramme for respiratorbehandling,
som en made at imgdekomme udfordringer med begraenset mulighed for faglig sparring
og problematisk psykisk arbejdsmiljg i patienternes hjem. Den naermere udformning af
sadanne organisatoriske rammer udfoldes ikke, og der rettes opmaerksomhed p3, at det
ikke ngdvendigvis modsvarer patienters og pargrendes gnsker og behov (63).

7.5 Organisering af HMV i dansk sammenhang

I det fglgende beskrives den danske organisering af visitation, igangsaetning og tilrette-
laeggelse af HMV (analysespgrgsmal 2). Beskrivelsen bestar af fire elementer. For det
fgrste beskrives de formelle rammer for visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af
HMV. For det andet beskrives organisering af visitation til HMV, herunder kriterier for
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henholdsvis henvisning til og igangsaetning af HMV. For det tredje beskrives principper
for og organisering af etablering og opfalgning pa forleb med respiratorbehandling i eget
hjem, herunder for oplaering af hjaelperhold og kvalitetssikring af behandling. For det
fijerde praesenteres eksisterende tvaergdende regionalt og kommunalt samarbejde.

Organisering af visitation, igangseaetning og tilrettelaeggelse af HMV rummer i en dansk
sammenhang en hgj grad af kompleksitet. Beskrivelsen vil derfor fokusere pa at prae-
sentere et overordnet billede af organiseringen. Relevante regionale og kommunale lig-
heder og forskelle vil dog fremhaaves, om end datamaterialet ikke muligggr at frembringe
et systematisk overblik over disse forskelle og ligheder. Praesentationen baseres pa den
gennemfgrte interviewundersggelse.

7.5.1 Formelle rammer for respiratorbehandling i eget hjem
Nedenfor beskrives de formelle rammer for HMV, som de fremgar af specialevejledningen
samt i gaeldende lovgivning p& omradet, herunder geeldende bekendtggrelser og vejled-
ninger.

HMV leveres i et samarbejde mellem de fem regioner, kommunerne og landets tre respi-
rationscentre pa henholdsvis Rigshospitalet, Glostrup (Respirationscenter @st, herefter
RC@), Aarhus Universitetshospital, Skejby (Respirationscenter Vest, herefter RCV) og
Odense Universitetshospital (Respirationscenter Syd, herefter RCS). Planlaeagning og
héndtering af HMV varetages fortrinsvis inden for de enkelte regioner. For Region Nord-
jylland og Region Sjezelland geelder dog, at man ikke har eget respirationscenter, men har
kgbt sig til denne specialiserede ydelse hos henholdsvis RCV og RC@. Desuden behandles
bgrn i Region Syddanmark af RC@ eller RCV.

Organisering af HMV reguleres af flere samtidigt geeldende formelle politisk-administra-
tive og lovgivningsmaessige rammer. Diagnostik samt behandling og efterbehandling af
kronisk respirationsinsufficiens udmgntes efter Sundhedslovens § 79, stk. 1. Der erii
henhold til Sundhedsstyrelsens gaeldende specialevejledning for anaestesiologi af 9. sep-
tember 2016 tale om en hgijt specialiseret sygehusfunktion, som efter Sundhedsstyrel-
sens godkendelse varetages af respirationscentrene RCV, RC@ og RCS i formaliseret
samarbejde med RCQ@.

Der henvises i den gaeldende specialevejledning til 'Vejledning nr. 15875 af 19/12/1990
fra Sundhedsstyrelsen: Kronisk respirationsinsufficiens vedrgrende visitation og sygehus-
behandling af patienter, som lider af kronisk respirationsinsufficiens som fglge af neuro-
muskulaere lidelser, thoraxdeformiteter m.m.'?°. Sundhedsstyrelsen har den 1. marts

19 Specialevejledning for anaestesiologi af 9. september 2016. Tilgeengelig pa: https://www.sst.dk/.

20 Vejledning nr. 15875 af 19/12/1990: Kronisk Respirationsinsofficiens Vedrgrende visitation og sygehusbe-
handling af patienter, som lider af kronisk respirationsinsufficiens som fglge af neuromuskulzere lidelser, tho-
raxdeformiteter m.m. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. 1990.
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2017 offentliggjort en revideret samlet specialeplan, som treaeder i kraft den 1. juni 2017.
I den reviderede specialevejledning for anaestesiologi’! henvises desuden til Sundheds-
styrelsens rapport 'Kronisk respirationsinsufficiens som fglge af neuromuskulaere lidelser,
thoraxdeformiteter mv. - tilrettelaeggelse af behandling'. Vejledningen og Sundhedssty-
relsens rapport specificerer og afgraenser principperne for tilrettelaeggelsen af den sam-
lede indsats for patientgruppen, herunder for diagnostik, behandling og efterbehandling.
Desuden fastlaegges i vejledning og rapport principper for fordelingen af opgaver og an-
svar mellem de hgjtspecialiserede funktioner og lokale funktioner i sygehusvasenet samt
mellem sygehusvaesen og kommuner (6).

HMV er en fortsaettelse af den hgjtspecialiserede sygehusbehandling. Hermed laegges det
sundhedsfaglige ansvar for behandlingen hos de ansvarlige lseger pa respirationscentre-
ne, og behandlingen udggr en laegeforbeholdt virksomhed, som leegerne kan delegere til
respiratoriske hjzelpere. Det sundhedsfaglige ansvar ved brug af hjeelpere omfatter oplae-
ring og certificering af samt tilsyn med hjzelperne. Laegerne skal ogsa vurdere patienter-
nes behov for respirationshjaelpen, herunder omfanget af timer (udfoldes i 7.5.3).

Patienter, som modtager HMV, vil ofte ogsd modtage hjzelp og pleje efter servicelovens
bestemmelser. Patienterne vil typisk modtage hjaelp og pleje efter en eller flere af fglgen-
de paragrafer i serviceloven:

= §83: Personlig og praktisk hjzelp i hjemmet (hjemmehjaalp)

= §85: Socialpaedagogisk bistand

= §95: Kontant tilskud til personlig og praktisk hjeelp over 20 timer om ugen
= §96: Borgerstyret personlig assistance (BPA).

Uddybning af paragrafferne fremgar af Sundheds- og aeldreministeriets vejledning nr.
10338 af 24/8 2015: 'Vejledning om fzelles hjzelperordninger til personer med kronisk re-
spirationsinsufficiens'??2. Udmaling af typen og omfanget af hjeelp og pleje efter servicelo-
ven foretages af patientens hjemkommune p& baggrund af en individuel helhedsvurde-
ring af patientens samlede behov for hjaelp. Hjemkommunen har desuden tilsynspligten i
forhold til Isbende evaluering og eventuel justering af udmalingen. I forhold til arbejds-
miljg i patienternes hjem gaelder arbejdsmiljglovgivningen for alle hjeelperordninger til
HMV-patienter. Det er sdledes den pagseldende arbejdsgivers pligt at sikre, at arbejds-
miljget er sikkerheds- og sundhedsmaessigt fuldt forsvarligt.

21 Specialevejledning for anzestesiologi af 1. juni 2017. Tilgeengelig p&: https://www.sst.dk/.

22 Vejledning nr. 10338 af 24/8 2015: 'Vejledning om faelles hjeelperordninger til personer med kronisk respira-
tionsinsufficiens. Sundheds- og seldreministeriet 2015. Tilgaengelig p&: www.socialjura.dk.
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Faelles hjalperordninger

Siden 2014 har regionsrad og kommunalbestyrelse (i patientens hjemkommune) vaeret
forpligtet til at indga aftaler om fzelles hjaelperordninger for patienter med kronisk respi-
rationsinsufficiens (jf. lov nr. 1537 af 27. december 2014 om aendring af sundhedslo-
ven??). Dette for at sikre at patienten far stgrst mulig indflydelse pa eget liv og behand-
ling af hgj kvalitet. Endvidere sgger loveendringen at medvirke til, at regionernes og
kommunernes administration af de faelles hjeelperordninger forenkles og samlet set re-
duceres. Den reviderede lovgivning aendrer ikke pa, at myndighedsansvaret for respira-
torbehandlingen pahviler regionerne og respirationscentrene, og myndighedsansvaret for
at yde hjeelp efter serviceloven pahviler patientens hjemkommune.

Der er tale om en feelles hjeelperordning, nar hjzelp til respiratorbehandling i hjemmet
efter § 79, stk. 1 i sundhedsloven og hjeelp efter servicelovens §§ 83, 85, 95 eller 96 helt
eller delvist kan varetages af de samme personer, og dermed kan tilrettelaegges som en
ordning til gavn for patienten og ressourceanvendelsen. Desuden er der tale om faelles
hjalperordninger for bgrn, som har hjzelpere til respiratorbehandling efter sundhedsloven
og hjaelpere efter serviceloven § 83 i kraft af henvisning i serviceloven § 44.

Etablering og administration af de faelles hjaelperordninger reguleres af 'Bekendtggrelse
om faelles hjzelperordninger til personer med kronisk respirationsinsufficiens' (bkg. nr.
987/2015%*) samt 'Vejledning om fzelles hjselperordninger til personer med kronisk respi-
rationsinsufficiens' (jf. ovenfor). Desuden specificeres og understgttes samarbejdet om
de feelles hjeelperordninger af lovpligtige samarbejdsaftaler mellem hver af regionerne og
regionens kommuner udarbejdet og indgdet ultimo 2016. Samarbejdsaftalerne er over-
ordnede rammeaftaler, der er ens for alle falles hjeelperordninger. Aftalernes specifikke
indhold og udformning varierer i mindre grad pa tveers af regioner, men omhandler alle
overordnet den samlede tilrettelaeggelse af falles hjzelperordninger, herunder definition
af malgruppe og specifikation af henholdsvis ansvars- og opgavefordeling samt praktiske
foranstaltninger og emner, der erfaringsmaessigt giver anledning til tvivisspgrgsmal eller
uenigheder. Desuden specificeres i aftalerne principper for fordeling af de samlede udgif-
ter til hjeelperordningerne mellem regionen og regionens kommuner. For faelles hjselper-
ordninger uden szerlige omstandigheder eller specifikt aftalte principper for fordeling
geelder sdledes, at regionen afholder 67 % og kommunerne 33 % af de samlede udgifter.

7.5.2 Visitation til respiratorbehandling i eget hjem
Nedenfor beskrives organisering af visitation til HMV dels for henvisning til vurdering pa
respirationscentrene, dels for igangsatning af behandlingen.

23 Lov om endring af sundhedsloven (Hjaelperordninger til personer med kronisk respirationsinsufficiens).
Sundheds- og Forebyggelsesministeriets lov nr. 1537 af 27/12 2014. Tilgeengelig pa: www.socialjura.dk.
24

Bekendtggrelse om faelles hjeelperordninger til personer med kronisk respirationsinsufficiens, Sundheds- og
FEldreministeriet, 2015.
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Henvisning til respirationscentret

Det fremgar af interviewundersggelsen, at henvisning til respirationscentret med henblik
pa vurdering og eventuel igangsaetning af respiratorisk behandling i eget hjem kan fore-
tages af sdvel almen praksis som specialiserede rehabiliteringscentre og hospitalsafde-
linger. Patienter henvises fortrinsvis fra intensivafdelinger, neurologiske afdelinger, bgr-
neafdelinger samt lungemedicinske afdelinger, som typisk varetager diagnostik og be-
handling af den/de) bagvedliggende sygdom(me).

Af de interviewede laeger savel som Sundhedsstyrelsens rapport vedrgrende kronisk re-
spirationsinsufficiens (6) fremgar, at patientgruppen, der kandiderer til HMV, vanskeligt
lader sig afgraense praecist. Med henvisning til Sundhedsstyrelsens Vejledning af 1990 (jf.
ovenfor) karakteriseres malgruppen overordnet ved at veere ramt af kronisk respirations-
insufficiens, oftest betinget af ekstrapulmonale arsager, og deraf behov for specialvurde-
ring og respiratorisk behandling. "Hoveddiagnosen vil typisk forekomme inden for diag-
nosegrupper som spinal muskelatrofi, muskeldystrofier (muskelsvind), polio (bgrnelam-
melse), svaere trafikskader, svaere scolioser (rygskavhed) samt enkelte andre specielle
nervesygdomme og lungelidelser" (6).

I interviewene klarlaegges, at Sundhedsstyrelsens beskrivelse af malgruppen er retnings-
visende for, hvilke patienter der kan henvises til udredning og behandling pa respira-
tionscentrene. Desuden specificeres, at henvisning af patienter herudover baseres pa et
eller flere af fglgende objektive kriterier, udarbejdet i et samarbejde mellem de tre respi-
rationscentre med henblik pa at opna klare og kvalitetsmaessigt bedre henvisninger til
centrene (jf. ogsd Sundhedsstyrelsens rapport (6)):

» Vitalkapacitet < ca. 50 % (specifikt for ALS vitalkapacitet < ca. 70 % af forventet)
= PaCO2 > 6.0 kPa

=  Symptomer pa natlig hypoventilation

* Symptomer pa faldende iltmaetning

Endelig fremgar af interviewundersggelsen, at der i henvisningen til respirationscentrene
stilles krav om at beskrive patienten, hvad angar henvisningsdiagnose og -arsag, anam-
nese, komorbiditet, objektive fund, relevante undersggelsesresultater, fx fra lungefunk-

tionsundersggelse og sgvnmalinger, subjektive respirationsklager samt funktionsniveau

med hensyn til ekstremiteter (saerligt h&ndfunktion), kognition og tale- og kommunika-

tionsevner. De objektive kriterier og krav til henvisning fremgar af respirationscentrenes
hjemmesider.

Med henvisning til Sundhedsstyrelsens rapport (6) og interviewundersggelsen forlgber
henvisning til respirationscentrene overordnet pa en af to mader:
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1. For en gruppe af patienter, fortrinsvis patienter med langsomt progredierende
sygdomme og ofte med tilstande, hvor sygdommens naturhistorie og udvikling
(hastighed) kendes, sker henvisning pa et tidspunkt, hvor det i almen praksis eller
pad henvisende afdeling vurderes, at respirationsinsufficiensen tiltager i en grad, at
der snart vil veere behov for stillingtagen til, om patienten gnsker og kan tilbydes
HMV. Der er for respirationscentrene her ofte tale om allerede kendte patienter,
som har veeret tilset ambulant over en kortere eller lsengere periode.

2. For den anden gruppe af patienter, fx som konsekvens af traumer, akut opstdet
respirationsinsufficiens eller hurtigt progredierende sygdomsforigb, er patienten
indlagt til behandling p& anden sygehusafdeling og skal feerdigbehandles og sta-
biliseres til habituel fase, fgr henvisning til respirationscentret og eventuel igang-
seetning af respiratorbehandling kan ske. Der kan p& den henvisende afdeling
eventuelt allerede vaere blevet ivaerksat akut (invasiv) respiratorbehandling. Der
er for respirationscentrene her ofte tale om ikke pa forhand kendte patienter.

Af interviewundersggelsen fremgar det, at der i forbindelse med stgrstedelen af patien-
terne ikke opleves tvivl om henvisning til respirationscentret. For nogle patienter, saerligt
blandt traumepatienter og patienter med akut opstaet respirationsinsufficiens, kan der
dog herske tvivl. Der laagges pa tveers af respirationscentrene her vaegt pa, at henvisen-
de afdelinger i sddanne situationer tager kontakt til og konsulterer respirationscentrets
laeger for at kvalificere beslutningstagen om henvisning. Dette enten telefonisk eller ved
besgg af en respiratorisk laege pa den konkrete afdeling. P& RC@ har denne funktion si-
den ultimo 2013 vaeret formaliseret i form af ansaettelse af en udgaende lsege. Med hen-
blik pa at sikre kvalificeret og rettidig henvisning til respirationscentret varetager den ud-
gdende lzege ugentlig rddgivning (telefonisk og/eller ved besgg) af laeger pa henvisende
afdelinger i forhold til vurdering af patienter. Lignende formaliserede funktioner findes
ikke pa RCS og RCV.

Beslutning om igangsatning af HMV

Beslutning om igangsaetning af HMV forudseetter informeret samtykke ved fysisk tilstede-
veerelse fra patienten eller for bgrn under 15 &r og inhabile fra foraeldre, naermeste parg-
rende eller en respiratorisk laege. Beslutningen er laegefaglig og varetages af respira-
tionscentrenes laeger. Det fremgar dog af interviewundersggelsen, at den forudgdende
droftelse og vurderingen af igangsaetning af respiratorbehandling pa alle respirationscen-
trene baseres pa tvaerfaglig diskussion. P8 RC@ og RCS foregar dette pa tvaerfaglige kon-
ferencer med tilstedeveerelse af bade leeger fra respirationscentret, sygeplejersker og so-
cialradgivere. Dette med henblik pa at understgtte kvalificeret beslutningstagen og ens-
artethed i henvisnings- og igangsaetningspraksis. Samme grad af formalisering gar sig
ikke gaeldende pa RCV.
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Interviewundersggelsen viser, at grundlaget for beslutning om igangsaetning af behand-
ling i hgj grad er multifaktoriel. Overordnet udggres beslutningsgrundlaget af en kombi-
nation af foreliggende kriterier for igangseetning af behandling, resultater af objektive
malinger og undersggelser foretaget pa respirationscentrene samt samtale med patien-
ten og eventuelt dennes pargrende.

= Kriterier for igangsaetning af behandling: Det fremgar af interviewundersggelsen, at
der foruden Sundhedsstyrelsens rapport (6) og vejledning (1990) ikke foreligger na-
tionale generelle og diagnosespecifikke kliniske retningslinjer for igangseetning af
HMV. P& RCV understgttes beslutningstagen om igangsaetning af respiratorisk be-
handling i eget hjem for patienter med ALS og Duchennes muskeldystrofi dog af lo-
kalt udarbejdede forlgbsbeskrivelser med henblik pd at sikre et ensartet, gennem-
skueligt beslutningsforlgb. Forlgbsbeskrivelserne specificerer visitationskriterier, un-
dersggelser og malinger samt overordnede anbefalinger vedrgrende igangsaetning af
HMV for patientgrupperne. Forlgbsbeskrivelsernes specifikke indhold fremgar af bilag
8. Der forefindes ikke forlgbsbeskrivelser pa RCS og RC@. Dog understgttes beslut-
ningstagen pa RC@ af en lokalt udarbejdet instruks for igangsaetning og afslutning af
respiratorisk behandling for at sikre en ensartet og lovhjemlet ordination af HMV. For
ALS-patienter er nationale retningslinjer for visitation til og igangsaetning af non-inva-
siv og invasiv respiratorbehandling desuden under udarbejdelse i et samarbejde mel-
lem Dansk Selskab for Forskning i ALS og Rehabiliteringscenter for Muskelsvind med
reference til foreliggende internationale retningslinjer. Interviewundersggelsen viser,
at foreliggende internationale og europaeiske kriterier for og evidensbaserede, kliniske
retningslinjer vedrgrende igangsaetning af respiratorisk behandling ikke anvendes ek-
splicit i respirationscentrenes beslutningstagen, men det specificeres af de interview-
ede laeger fra respirationscentrene, at internationale visitationskriterier og retnings-
linjer indgar som del af den laegefaglige viden og dermed som implicit vurderings-
grundlag i beslutning om igangseetning af behandling. Desuden er forlgbsbeskrivel-
serne pa RCV udarbejdet med reference til de internationale kriterier og retnings-
linjer.

» Undersggelser og mélinger: For at vurdere graden af symptomer pa respiratorisk in-
sufficiens og/eller hypoventilation med henblik pa at fastlaegge behandlingsbehovet
foretages pa respirationscentrene objektive, standardiserede malinger og undersggel-
ser. Dette involverer undersggelse og maling af udvalgte respiratoriske parametre i
vagen og sovende tilstand, sgvnmalinger, herunder af sgvnkvalitet, undersggelse af
lungefunktion samt hvis relevant blodprgver og undersggelse af hjertefunktion. For
RCV er relevante undersggelser og malinger for Duchennes muskeldystrofi og ALS
specificeret i de foreliggende forlgbsbeskrivelser.
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= Samtale med patient (og p8rorende): Endelig foretages af laeger fra respirationscen-
tret samtale med patient og eventuelt pargrende forud for vurdering og beslutning
om igangsaetning af respiratorbehandling. Dette med henblik pa at fremlaegge de ek-
sisterende behandlingsmuligheder (respiratorisk non-invasiv/invasiv behandling og
hvis relevant palliativ medicinsk behandling), drgfte patientens gnsker til behandling,
samt foretage forventningsafstemning i forhold til muligheder og konsekvenser ved
respiratorisk behandling i eget hjem for patientens (og de pargrendes) liv og hverdag.
Dette med formalet at kunne seette resultater af undersggelser og malinger samt ob-
jektive kriterier i sammenhang med hvor patienten er i sit liv, og hvad patienten gn-
sker, og derved fremme igangsaetningen af hensigtsmaessige og gnskede behand-
lingsforlgb. Samtalen tjener desuden til at klarleegge patientens stabilitet og habilitet
samt hjemmets egnethed, som ogsa indgdr som parametre i beslutningsgrundlaget.
Det fremgar af interviewundersggelsen, at samtalens karakter tilpasses den enkelte
patient, dennes diagnose og sygdomsforlgb, fx i forhold til veegtlaegning af palliativ
medicinsk behandling som relevant behandlingsalternativ. Specifikt for ALS-patienter
arbejdes pa RCV pa at systematisere inddragelse af palliativt team. Desuden er der
pa RCV blevet bevilget finansiering fra Sundhedsstyrelsen til i et samarbejde mellem
respirationscentret, neurologisk og intensiv afdeling at udvikle og implementere et
beslutningsstgttevaerktgj til at understgtte samtale om behandlingsmuligheder med
ALS-patienter og deres pargrende. Dette med henblik pa at bidrage til at kvalificere
og systematisere beslutningstagen vedrgrende igangsaetning af respiratorbehandling,
herunder systematisk at klarlaegge muligheder og konsekvenser ved respiratorisk be-
handling, tegne et realistisk billede af hverdagen som respiratorbruger med overvag-
ning samt facilitere en ligeveerdig drgftelse af respiratorbehandling og palliativ medi-
cinsk behandling. Der forefindes ikke lignende formaliserede beslutningsstgttevaerk-
tojer pa RC@ og RCS, ligesom de aktuelt ikke findes for andre patientgrupper.

Interviewundersggelsen viser, at beslutning om igangsaetning af HMV samlet set karakte-
riseres ved en laege- og sygeplejefaglig beslutning, hvori patientens totale situation tages
i betragtning, og som derfor inddrager mange typer af viden, som kan vaegtes forskelligt
mellem forskellige patienter og mellem forskellige laeger. Dette har som konsekvens, at
der kan forekomme mindre variationer laeger i mellem, i forhold til om og hvornar be-
handling saettes i gang. Dog fremstar at vaere enighed om stgrstedelen af patientgruppen
(for uddybning se afsnit 7.6.1).

7.5.3 Etablering og opfglgning pa forleab med respiratorbehandling i eget hjem

I dette afsnit beskrives principper for og organisering af etablering af hjaelperordninger,
oplaering af hjeelperhold samt opfglgning, kvalitetssikring og monitorering af HMV.
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Etablering af hjeelperordning

Med henvisning til de beskrevne formelle rammer for HMV fastlaegges patientens behand-
lingsbehov af respirationscentrene (jf. afsnit 7.5.1). Fastlaeggelsen indbefatter typen af
respiratorisk behandling (invasiv eller non-invasiv behandling), omfanget af timer som
patienten har behov for respiratorisk behandling i samt indikation for overvagning af
hjaelperhold (inkl. krav til hjeelperholdets faglighed). For bgrn tilrettelaegges overvagning
altid med hgj faglighed. Det fremgar af interviewundersggelsen, at fastlaeggelsen foreta-
ges pa respirationscentrenes tveerfaglige konferencer og baseres pa den indledende un-
dersggelse og vurdering af patienten (jf. ovenfor) og i nogle tilfeelde dialog med patien-
tens hjemkommune.

For patienter, der i tillaeg til den respiratoriske behandling modtager eller skal modtage
hjeelp og pleje efter servicelovens bestemmelser, udmales denne af patientens hjemkom-
mune (jf. afsnit 7.5.1). Udmalingen foretages pa baggrund af ordinationsbrev og oriente-
ringsskrivelse fra respirationscentret eller regionen (afhangig af specifik regional organi-
sering) og indbefatter beslutning af sdvel omfanget af hjaelp/pleje efter servicelovens be-
stemmelser som udformningen af denne, herunder hvilken paragraf hjaelpen/plejen skal
leveres efter, om hjzelpen/plejen kan varetages som feelles hjaelperordning samt krav til
hjeelpernes faglighed. Interviewundersggelsen viser, at udmalingen foretages pa bag-
grund af en konkret, individuel helhedsvurdering af patientens samlede behov for hjzelp.
Foruden udmalingen af plejen, varetager patientens hjemkommune vurdering af hjem-
mets egnethed til respiratorisk behandling med overvagning samt eventuel ngdvendig
klarggring heraf, herunder anskaffelse af forngdne hjalpemidler.

Interviewundersggelsen indikerer mindre forskelle i regionernes rolle i forbindelse med
etablering af hjeelperordninger. Fzlles for alle regioner er ansvaret for i samarbejde med
kommunerne at koordinere og handtere den gkonomiske fordeling af udgifter til hjselper-
ordningerne. Desuden varetages kontakt til hjeelperbureauer i forbindelse med etablering
af hjeelperhold i nogle regioner af regionsmedarbejdere.

Det fremgar af interviewundersggelsen, understgttet af RCV's forlgbsbeskrivelser og
RC@'s instruks for start og slut af behandling, at der generelt forekommer to typer af
forlgb for etablering af HMV:

1. Det planlagte, elektive forlgb, hvor patienten pa et planlagt tidspunkt indlaagges
pa respirationscentret med henblik pa etablering af den respiratoriske behandling.
Patienten vil typisk have et allerede etableret hold af personlige hjalpere, og op-
leering af hjaelperne vil derfor foregd under indlaaggelsen.

2. Det akutte forlgb, hvor der akut er blevet etableret respiratorisk behandling pa in-
tensiv afdeling, som kraever overvagning. Patienten vil typisk ikke i forvejen have
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egne personlige hjaelpere, og et hjaelperhold skal saledes sammensaettes i samar-
bejde med patientens hjemkommune og regionen.

Interviewundersggelsen viser, at der mellem respirationscentrene forekommer forskelle i
processen for etablering af hjeelperordninger for akutte forlgb. Respirationscentrene har
ikke kapacitet til indlaeggelse af patienter, mens etablering af hjeelperordningen pagar.
P& RCV anvendes derfor midlertidige professionelle vikarbureauer til at varetage patien-
tens respiratoriske hjaelp i hjemmet, mens afklaring af typen af hjaelperordning samt re-
kruttering af permanent hjzelperhold pagar i patientens hjemkommune. Dette for at sikre
en hurtig udskrivningsfrekvens fra hospitalet og for at sikre patientens livskvalitet. Tids-
horisonten for etablering af de permanente hjzelperhold pa RCV varierer, men vurderes
typisk at vare op til seks maneder. P& RCS og RC@ forbliver patienter indlagt pa intensiv
afdeling, i mindre grad p& anden stamafdeling, mens afklaring af hjeelperordning og re-
kruttering af hjaelperhold pagar. For patienter tilknyttet RCS forestds afklaring og re-
kruttering af patientens hjemkommune, mens henholdsvis Region Sjaelland og Region
Hovedstaden varetager denne opgave for patienter tilknyttet RC@. Tidshorisonten for e-
tablering af hjeelperhold fastslds for patienter tilknyttet RCS at vaere ca. halvanden ma-
ned, mens der for patienter tilknyttet RC@ stilles krav til regionen om at etablere hjzel-
perhold inden for fire uger. P& tveers af alle tre respirationscentre pépeges ventetid i for-
bindelse med etableringer af hjaelperordninger som en veaesentlig udfordring, bade gko-
nomisk og i forhold til behandlingskvalitet. Respiratorisk oplaering af permanente hjzel-
perhold for akutte patienter foregdr som for planlagte patienter under indlaeggelse pa
respirationscentrene, nar hjaelperholdet er etableret (udfoldes nedenfor).

Interviewundersggelsen viser betydelig savel regional som kommunal variation i praefe-
rencer og praksis vedrgrende organisering af hjaelperordningerne, seerligt i forhold til
hvilke paragraffer i serviceloven hjzelperordningerne fastlaegges efter, samt hvordan
hjeelperordningerne forankres. Sdledes varierer graden af brug af BPA-ordninger, hvor
patienten selv varetager arbejdslederansvaret og enten selv varetager arbejdsgiveran-
svaret eller uddelegerer dette til en naertstdende pargrende eller et hjaelperbureau, sa-
fremt patienten vurderes egnet ud fra servicelovens bestemmelser. P& samme vis vari-
erer det, hvorvidt og i hvor hgj grad kommuner anvender egne hjemmehjaelpere til hjzel-
perhold, samt i hvor hgj grad der enten i regionalt regi eller kommunalt regi entreres
med private hjzelperbureauer til varetagelse af den respiratoriske hjzelp og plejen. Af
sidstnaevnte variation folger saledes ogsa en regional variation i forhold til, om regionen
eller kommunen er ansattende myndighed.

Uddannelse og oplaering af hjalperhold

I overensstemmelse med det delte myndighedsansvar for HMV pahviler ansvaret for ud-

dannelse, oplaering og certificering af hjaelperholdene i respiratorisk overvagning respira-
tionscentrene. Safremt der etableres en fzlles hjeelperordning, hvor hjselperne samtidig
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med den respiratoriske overvagning varetager hjzelp og pleje efter serviceloven, pahviler
ansvaret for sikring af hjaelpernes kvalifikationer heri kommunerne.

Der foreligger ingen nationale retningslinjer for uddannelse og oplaering i respiratorisk
overvagning. P& alle respirationscentre anvendes dog standardiserede, lokalt udarbejde-
de retningslinjer for uddannelse og oplaering med henblik pa at sikre struktureret og ens-
artet oplaering. Interviewundersggelsen viser en overvejende ensartet organisering af ud-
dannelse og oplaering pa tveers af respirationscentrene med mindre lokale variationer i
forhold til blandt andet specifikke kvalifikationskrav som konsekvens af forskellige ar-
bejdsgange og praeferencer. Opleaering af respiratoriske hjselpere indbefatter sdvel teore-
tiske som praktiske elementer og foregar under indlaeggelse af patienten i samarbejde
med en certificeret sygeplejerske p& respirationscentret. Hjeelperoplaeringen varer 2-4
uger.

Af de lokale retningslinjer savel som af interviewundersggelsen fremgar stor overens-
stemmelse i de kompetencer, hjalperne skal certificeres i. Uddannelse og oplaering base-
res pa en raekke kompetencekort, der alle kraever godkendelse af den oplaerende syge-
plejerske pa afdelingen for end certificering opnas. Antallet af kompetencekort varierer
fra 14 til 21. De specifikke, overordnede kompetencekort for hvert respirationscenter
fremgar af tabel 7.6 nedenfor. Pa tvaers af respirationscentrene geelder, at hjaelpernes
uddannelse og opleering tilpasses den specifikke patients behov og respiratoriske udstyr,
og der er sdledes ikke tale om en generel uddannelse og oplaering i respiratorisk over-
vagning.

Side 108/189



Tabel 7.6. Emner for respiratorisk oplaering af hjeelperhold i retningslinjer for oplaering

Rev___|Roo Rs |

Handhygiejne Handhygiejne Handhygiejne
Ilt pa respirator - generel infor- Ilt Ilt
mation
Fugter Fugter og slangesystem Fugter og slangesystem
Trakeostomipleje Trakeostomipleje Trakeostomipleje
Kuffertsug og transportsug Stationaert sug og transportsug Stationaert sug og transportsug
Turtaske Turtaske Turtaske
Manuel ventilation Manuel ventilation Manuel ventilation
Sugning i trakeostomituben Sugning Sugning
Sugning i naese og mund Sugning i naese og mund Sugning i naese og mund
Tuben/tubeskift, taleventil og Tubeskift Tubeskift, inderkanyle, taleventil
prop 0g prop
Cuff - afcuffning og tilcuffning Cuff Cuff
Generel introduktion til det respi- Respirator Trilogy-respirator
ratoriske udstyr

Ansvar Ansvar
Andet
Akutsituation Inderkanyle Andedraetsorganerne
Manuel ventilation med sterilt Weinmann noise reductor
saltvand
PLV 100 hjemmerespirator Ensretterventil
Skift af velcrobdnd/sglvkaede Nonin pulsoxymeter
Vivo 50 hjemmerespirator Taleventil, svensk naese og prop
Forflytninger med respirator Aeroneb © Forstgversystem
Medicinforstgver Suctionaid-tube

Renggring af det respiratoriske
udstyr

Varebestilling

Ved udskiftning af respiratoriske hjaelpere foregar uddannelse og oplaering som en kom-
bination af sidemandsoplaering ved de gvrige hjalpere i patientens hjem og teoretisk un-
dervisning pé respirationscentret.

Hvad angar hjeelpernes oplaering i hjaelp og pleje efter serviceloven foregar denne i patie-
ntens hjem. Dette geelder for savel nye hjeelperhold som ved udskiftning i hjselperhold.
Interviewene viser, at i modsaetning til den respiratoriske uddannelse og oplaering er den
plejemaessige oplaering ikke formaliseret. Den specifikke udformning og varetagelsen
heraf varierer som konsekvens pa tvaers af respiratoriske ordninger og kommuner. Af in-
terviewundersggelsen fremgar, at hvis respiratorbrugeren far tildelt hjaelp efter service-
lovens 8§83, er det hjemmeplejen/hjemmesygeplejersken, der varetager oplaering i de
uddelegerede kommunale ydelser. Derimod geelder for BPA-ordninger efter servicelovens
§95 og §96, at det er patienten selv, en naertstdende pargrende eller et hjaelperbureau,
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der via sin rolle som arbejdsgiver har ansvaret for sikringen af hjzelpernes plejekompe-
tencer i samarbejde med arbejdslederen (ved § 96 patienten og §95 pargrende eller
hjaelperbureau).

Opfolgning, kvalitetssikring og monitorering

I overensstemmelse med det delte myndighedsansvar, er opfglgning, kvalitetssikring og
monitorering et delt ansvar mellem respirationscentrene/regionerne og kommunerne. Til-
synspligten med og det sundhedsfaglige ansvar for opfglgning, kvalitetssikring og moni-
torering af respiratorisk behandling i eget hjem pahviler sdledes respirationscentrenes
laeger.

Der foreligger ikke nationale standarder og kliniske retningslinjer vedrgrende kvalitetssik-
ring og monitorering af HMV. Disse efterspgrges i nogen grad blandt de adspurgte laeger
fra respirationscentrene. Interviewundersggelsen viser, at opfglgning, kvalitetssikring og
monitorering pa de enkelte respirationscentre er implementeret og varetages gennem
forskellige rutinemaessige, og i hgj grad overensstemmende, organisatoriske initiativer og
praksisser. For det fgrste gennem den standardiserede og formaliserede tilgang til oplae-
ring og uddannelse af respiratoriske hjselperhold. For det andet benyttes pa alle respira-
tionscentre en udgaende sygeplejerske, der varetager opfglgning pd og problemlgsning
samt kvalitetssikring af den respiratoriske overvagning i patientens hjem. For det tredje
tilses patienterne pa alle respirationscentre med varierende tidsintervaller, fra maneder
op til &rligt, hvor ogsa det respiratoriske udstyr efterses, og hjaelperordningernes kapaci-
tet (re)vurderes. Endelig har alle respirationscentre en telefonisk hotline, hvor patienter-
ne og deres hjeelpere kan ringe ind hele dggnet med henblik pa dialog om og Igsning af
faglige og samarbejdsrelaterede problemstillinger samt tekniske defekter/fejl.

Som ved kvalitetssikring af respiratorisk hjaelp foreligger ikke nationale standarder og
retningslinjer for kvalitetssikring og monitorering af de plejemaessige ydelser for patien-
ter med hjeelp og pleje efter serviceloven, og der forekommer variation i kvalitetssikrin-
gens systematik. Interviewundersggelsen viser, at opfglgning, kvalitetssikring og moni-
torering fortrinsvis foregdr ved rapportering fra sygeplejersker eller hjemmehjeelp, hvis
og nar disse kommer i patientens hjem. Generelt viser interviewene dog stor variation i,

hvor hgj grad og pa hvilken made kommunerne handterer kvalitetssikring og monitore-
ring af plejen, og i hvor hgj grad de anser sig selv for ansvarlige herfor, eller om kvali-
tetssikring og monitorering forventes varetaget af den givne arbejdsgiver. Kommunerne
varetager desuden en Igbende vurdering af den aktuelle udmalte pleje og hjeelp, hvad
angar savel type som omfang.

Sundhedsstyrelsen konkluderede i rapporten fra 2012 at der for fremtidigt at etablere

"(...) et validt grundlag for fremtidige beslutninger og systematisk kvalitetssikring og
overv8gning vil forskning og udvikling skulle tilgodeses, herunder vil systematisk doku-
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mentation, etablering af kliniske databaser, standarder mv. skulle udvikles sdvel som
vedligeholdes". Interviewundersggelsen klarleegger, at sikring af dette fortsat er vigtigt at
have opmeaerksomhed p3, savel pa respirationscentrene som i regionerne (6).

Interviewundersggelsen viser, at en del af opfalgningen pa hjemmerespiratorordningerne
for sdvel kommuner, regioner og respirationscentre vedrgrer handtering af Igbende ud-
skiftning i hjaelperhold. Ansvaret for rekruttering af nye hjeelpere afhaenger af ordninger-
nes forankring, men foregar typisk ved lokal annoncering eller gennem hjselperbureau-
erne. For respirationscentrene indebaerer udskiftning oplaering af nye hjaelpere. For regi-
onerne og kommunerne indebaerer udskiftning overordnet sagsbehandling i forbindelse
med opsigelser og ansattelser samt oplaering af hjaelpere, men det afhanger af de spe-
cifikke ordningers forankring og udformning.

7.5.4 Kommunikation og samarbejde
Interviewundersggelsen viser, at samarbejdet mellem respirationscenter, region og kom-
muner i forhold til forlgb for patienter i respiratorbehandling hjemme generelt betragtes
som velfungerende. En central arsag til dette vurderes pa tvaers af de adspurgte aktgrer
at vaere placering af opgavevaretagelsen og ansvaret for patientgruppen hos f& medar-
bejdere savel i kommunerne som i regionerne. Det styrker kendskabet til omradet hos
den enkelte medarbejder samt til andre involverede aktgrers ansvarsomrader og opgave-
varetagelse, hvilket opleves centralt for, hvordan hjemmerespiratorordninger forlgber
grundet omradets og patienternes kompleksitet. P& samme made italessettes hyppig ud-
skiftning i regionale og kommunale medarbejdere som udfordrende for samarbejdet ak-
tgrerne imellem og dermed for ordningernes forlgb. Der vurderes i den forbindelse af fle-
re adspurgte aktgrer en hensigtsmaessighed i udarbejdelsen af skriftlige beskrivelser af
ansvarsomrader og opgavevaretagelse. Interviewundersggelsen viser endvidere, at de
etablerede samarbejdsaftaler mellem kommuner og region, jf. afsnit 7.5.1, forventes at
ville bidrage til yderligere at styrke samarbejdet region og kommuner imellem. Dette
saerligt gennem praeciseringen af opgavefordelingen og den fastlagte udgiftsfordeling
som i nogle kommuner og regioner opleves tidligere at have vaeret ressourcekravende at
forhandle pa plads. Der forventes dog bade fra regional og kommunal side fortsat at ville
veere behov for specifikke drgftelser og praeciseringer relateret til nogle patienter.

I Region Nordjylland og Region Sjaelland italesaettes mindre udfordringer ved ikke at ha-
ve eget respirationscenter. Udfordringerne opleves seerligt blandt regionsreprasentanter-
ne og repraesentanter fra respirationscentrene i Region Midtjylland og Hovedstaden med
ansvaret for HMV i de to regioner. Seaerligt knytter udfordringerne sig til uklarheder om
snitflader og ansvarsfordeling region og respirationscenter imellem relateret til mindre
indsigt i hinandens arbejdsgange, administrative processer og sagsbehandling som kon-
sekvens af geografisk afstand og forskellig regional forankring. Samarbejdet vurderes
som konsekvens af de saerlige betingelser at kraeve flere ressourcer at etablere og opret-
holde, men opleves trods dette som velfungerende. Dette sarligt som konsekvens af pla-
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cering af opgavevaretagelsen og ansvaret vedrgrende sagsbehandling af den specifikke
regions respiratorpatienter hos fa medarbejdere i savel respirationscentret som regionen.

Hvad angar tvaergdende samarbejde og sparring regioner imellem og kommuner imellem
viser interviewundersggelsen, at dette er begraenset og ikke formaliseret. Der italesaettes
blandt bade regions- og kommunerepraesentanter en interesse i at styrke den tveerkom-
munale og tvaerregionale sparring blandt andet med henblik pa vidensdeling og erfa-
ringsudveksling.

Endelig viser interviewundersggelsen, at der mellem respirationscentrene i nogen grad
forekommer samarbejde og sparring. Sundhedsstyrelsen anbefalede i 2012 i sin rapport
vedrgrende kronisk respirationsinsufficiens (6), at respirationscentrenes samarbejde
styrkes, blandt andet med henblik pa udvikling af faelles nationale retningslinjer, henvis-
nings- og behandlingsindikationer og kriterier, standarder mv. samt af ensartede og feel-
les opggrelsesmetoder for aktivitet og ventetider med henblik pa effektiv monitorering af
udviklingen pa@ omradet (6). Interviewundersggelsen viser, at der pa den baggrund siden
2012 har vaeret en stgrre opmaerksomhed pa at sikre Igbende dialog og samarbejde pa
tveers af centrene i forhold til koordinering af henvisningspraksis, behandlingsprincipper
og indsats, ensretning af uddannelse og oplaering af hjeelperhold samt udvikling af mere
sammenlignelige opggrelser og rapportering af ventelister og aktivitet. Dette fx gennem
regelmaessige, formaliserede mgder centrene imellem. Samtidig understreges dog, at der
fortsat forekommer mindre lokale variationer centrene imellem fx i forhold til specifikke
instrukser og tilrettelaeggelse af uddannelse og oplaering som konsekvens af forskellige
arbejdsgange, ledelse og geografisk kontekst.

7.6 Oplevede organisatoriske udfordringer og perspektiver pa
fremadrettet visitationspraksis og organisering
I dette afsnit beskrives udfordringer og muligheder i den aktuelle organisering af visita-
tion, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV (analysespgrgsmal 3). Desuden praesente-
res perspektiver pa fremadrettet organisering af visitation, igangsaetning og tilrettelaeg-
gelse af HMV-potentialer i forhold til at imgdekomme de eksisterende organisatoriske ud-
fordringer, samt i forhold til at sikre en fremadrettet hensigtsmaessig visitationspraksis
og hgj kvalitet i behandling (analysespgrgsmal 4).

Afsnittet baseres dels pa de udfordringer og muligheder samt perspektiver pa fremad-
rettet organisering, som blev identificeret af de leeger fra respirationscentrene og de
kommunale og regionale aktgrer ved fokusgruppeinterviewene, dels pa de internationale
erfaringer praesenteret i det systematiske litteraturstudie.

Som beskrevet rummer organisering af visitation, igangseaetning og tilretteleeggelse af
HMV i en dansk sammenhaeng en hgj grad af kompleksitet. Det afspejles i de italesatte
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udfordringer, muligheder og perspektiver pa fremadrettet organisering. Afsnittet foku-
seres derfor pa praesentationen af fem omrader for udfordringer, hvor der pd baggrund
af den samlede organisationsanalyse vurderes at vaere de stgrste potentialer i forhold til
fremadrettet organisering. De fem omrader relaterer sig iseer til visitation og opstart af
HMV, og tematiseres efter de tre overordnede kategorier 'Visitation og igangsaetning af
forlgb', 'Igangsaetning af forlgb' og 'Etablerede forlgb'. Desuden skal bemzerkes, at de
italesatte udfordringer overvejende relaterer sig til visitation til og etablering af akutte
patientforlgb og ikke i s& hgj grad planlagte forlgb. Afslutningsvis praesenteres to per-
spektiverende omrader med potentiale i forhold til fremadrettet organisering af HMV.

7.6.1 Visitation og igangsaetning af forlgb

Kriterier for henvisning til og igangsaetning af behandling

P& tvaers af de tre respirationscentre bemaerkes en veekst i antallet af patienter, som
henvises til respirationscentrene med henblik pa igangsaetning af HMV. Det vurderes, at
hovedparten af de henviste patienter fortsat befinder sig inden for malgruppen, som den
specificeres og afgraenses af Specialevejledningen for Anaestesiologi og Sundhedsstyrel-
sens Vejledning fra 1990 (jf. afsnit 7.5.2). Der bemaerkes dog en stigende tendens til, at
henvisninger ogsd modtages fra patientgrupper, som enten hidtil ikke i et lsegefagligt
perspektiv har vaeret betragtet som en del af malgruppen for HMV, eller hvor den gael-
dende definition og afgraensning af malgruppen giver anledning til tvivl om, hvorvidt pa-
tienterne skal tilbydes behandling. Udfordringerne henfgres seerligt til karakteren af den
geeldende beskrivelse og afgraensning af malgruppen, som opleves at rumme fortolk-
ningsmuligheder. Saerligt opleves dette at gaelde formuleringen 'enkelte andre specielle
nervesygdomme og lungelidelser'. Uklarhederne skgnnes at bidrage til variation pa tvaers
af respirationscentrene og regionerne i forhold til, om de samme patienter henvises og
tilbydes HMV-behandling. Derudover kan uklarheder i henvisningskriterier sammenholdt
med et gget pres fra henvisende afdelinger fgre til, at der langsomt sker et indikations-
skred, uden man eksplicit har taget stilling til, om indikationsskredet er hensigtsmaessigt.

Udfordringer relateret til lokal fortolkning og deraf lokal og national variation i henvis-
ningspraksis genfindes i litteraturstudiet, hvor variationen tilskrives mangel pa klare
standarder og retningslinjer for respiratorisk hjaelp og pleje, der bygger pa evidensbase-
ret viden. Disse udfordringer anbefales i litteraturen imgdekommet gennem tydeligggrel-
se af kriterier for og anbefalinger til visitation til HMV, fx gennem udvikling af nationale
kliniske retningslinjer. Vaeksten i efterspgrgslen pa behandling og i igangsatte patientfor-
Igb med HMV bemaerkedes desuden i Sundhedsstyrelsens rapport (2012). Det blev her
anbefalet at imgdekomme vaeksten gennem vedvarende opmaerksomhed pa at fastholde
og viderefgre den overordnede afgraensning af malgruppen, som den fremgar af speciale-
vejledningen og Sundhedsstyrelsens vejledning fra 1990. Desuden anbefales i rapporten
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en Igbende kritisk stillingtagen til eventuel indplacering af nye (store) grupper af patien-
ter, herunder til alternative og fornyede organisatoriske overvejelser.

Interviewundersggelsen klarlaegger, at der i overensstemmelse med anbefalingerne i lit-
teraturstudiet og Sundhedsstyrelsens rapport i et lzegefagligt perspektiv vurderes behov
for national politisk-administrativ opmaerksomhed pa i et samarbejde med de laegefaglige
miljger at fastholde samt yderligere opdatere og praecisere den eksisterende beskrivelse
og afgraensning af malgruppen, seerligt hvad angar formuleringen 'enkelte andre specielle
nervesygdomme og lungelidelser'. Dette med henblik pd dels at modvirke ureflekteret in-
dikationsskred i patientgruppen, og dels sikre en stgrre ensretning af henvisningspraksis-
sen pa tveers af respirationscentrene. Det anerkendes dog blandt de interviewede lseger
at ville vaere udfordrende at preecisere den eksisterende beskrivelse, fordi der forekom-
mer en gruppe af potentielle patienter, som er vanskelige praecist at afgraense. Desuden
vil preecisering vanskeligggres af, at henvisning til respirationscentrene beror pa en mul-
tifaktoriel vurdering af patienten, jf. afsnit 7.5.2, hvorfor det uundgaeligt vil vaere sveert
at saette henvisningskriterier entydigt pa formel.

Hvad angar kriterier for igangsaetning og tilretteleeggelse af respiratorbehandling viser
organisationsanalysen, at der aktuelt ikke findes ensartede, nationale kriterier og ret-
ningslinjer herfor foruden gaeldende beskrivelse i Sundhedsstyrelsens rapport (6) og vej-
ledning (1990). Og kun pa RCV foreligger aktuelt lokale kriterier og retningslinjer for
igangsaetning og tilrettelaeggelse af behandling. Desuden viser interviewundersggelsen,
at beslutning om igangsaetning af behandling beror pa en multifaktoriel og tveerfaglig
vurdering, og at der deraf kan forekomme mindre variationer pa tveers af laager og respi-
rationscentre i forhold til, hvornar og hvilke patienter som tilbydes HMV, samt hvordan
behandling tilrettelaegges. Interviewundersggelsen klarlaegger pa den baggrund, at der
kan veere potentialer i at skeerpe nationale kriterier for visitation, igangsaetning og til-
retteleeggelse af behandling, samt i at udvikle nationale retningslinjer herfor med afseet i
foreliggende lokale og internationale kriterier og retningslinjer.

Facilitering af beslutningstagen pa henvisende afdelinger

Blandt de interviewede laeger fra respirationscentrene opleves udfordringer pa de henvi-
sende hospitalsafdelinger i forhold til henvisning af patienter til respirationscentrene. Ud-
fordringerne fremgar seerligt at relatere sig til for tidlig henvisning af patienterne. Henvis-
ningen opleves fx at ske fgr hensigtsmaessigheden af igangsaetning af den respiratoriske
behandling er vurderet, og patientens gnsker hertil er klarlagte. Desuden fgr patienterne
er faerdigudredte og feerdigbehandlede og dermed stabile, som der stilles krav om i respi-
rationscentrenes henvisningskriterier. Det understreges, at der ikke er tale om en gene-
rel problemstilling, men at udfordringerne optraeder i forhold til en mindre gruppe af pa-
tienter, saerligt blandt traumepatienter og patienter med akut opstaet respirationsinsuf-
ficiens. Det vurderes af de adspurgte laeger, at udfordringerne kan henfgres til dels be-

Side 114/189



graenset viden pa henvisende afdelinger om det respiratoriske felt og centrenes henvis-
ningskriterier, og dels ventetider og begraenset kapacitet pa henvisende afdelinger, som
vanskeligggr laengerevarende indleeggelse af patienter til observation.

P& den baggrund papeges potentialer i at sikre og yderligere styrke dialogen med de
henvisende afdelinger omkring de patienter, hvor der hersker tvivl, forud for visitation til
respirationscentret. Dette skal ske med henblik pa at kvalificere beslutning om henvis-
ning og mindske henvisninger af endnu ikke stabile patienter. Interviewundersggelsen
viser, at der pa respirationscentrene allerede er opmaerksomhed pa at tillzere de henvi-
sende afdelinger at konsultere respirationscentrets laeger ved tvivisspgrgsmal. Denne
funktion har siden ultimo 2013 pa RC@ veeret formaliseret i form af en udgaende lzege til
at varetage ugentlig rddgivning (telefonisk og/eller ved besgg) af laeger pa henvisende
afdelinger med henblik pa at sikre kvalificeret og rettidig henvisning til respirationscen-
tret (jf. afsnit 7.5.2). Det vurderes af den regionale aktgr i Region Sjeelland samt den in-
terviewede respiratoriske laege pa RC@, at den udgaende laege har mindsket henvisning
af uafklarede patienter og igangsaetning af uhensigtsmaessige eller ugnskede forlgb. Ak-
tuelt forefindes sddanne formaliserede ordninger ikke pa RCV og RCS, og der foreligger
ikke forskning i ordningens faktiske konsekvenser og effekter. P& baggrund af vurderede
positive erfaringer med ordningen pa RC@ vurderes der dog at kunne vaere potentialer i
etablering af lignende formaliserede ordninger pa RCV og RCS.

Facilitering af igangsatning af meningsfulde og gnskede behandlingsforigb
Interviewundersggelsen viser pa tvaers af de interviewede laeger en understreget vigtig-
hed i at sikre, at igangseaetning af HMV baseres pa en forudgdende systematisk og grun-
dig dialog og forventningsafstemning med patienterne, herunder ogsa om palliative me-
dicinske alternativer til respiratorbehandling. Dette for at sikre igangsaetning af menings-
fulde og gnskede respiratorforlgb, samt ensretning mellem laeger i forhold til dialogen
med patienterne. Det pointeres, at kvalificering af beslutningstagen ikke ngdvendigvis vil
resultere i faerre igangsatte forlgb, men der vurderes potentielle positive effekter i forhold
til at igangsaette patientforlgb med faerre udfordringer og frustrationer for patienter. Der-
med ogsa potentielle positive effekter i forhold til at skabe bedre arbejdsmiljg og mindre
udskiftning i hjaelperhold, faerre akutte indlaeggelser af patienter pa intensivafdelinger og
faerre omkostninger forbundet med rekruttering og oplaering af nye hjzelpere.

P& RCV er der specifikt for ALS-patienter blevet bevilget finansiering fra Sundhedsstyrel-
sen til i et samarbejde mellem respirationscentret, neurologisk og intensiv afdeling at ud-
vikle og implementere et beslutningsstgttevaerktgj til at understgtte dialog om behand-
lingsmuligheder med patienter og deres pargrende (jf. afsnit 7.5.2). Dette med henblik
pa at bidrage til at kvalificere og systematisere beslutningstagen vedrgrende igang-
seetning af respiratorbehandling; herunder systematisk klarlaagge muligheder og konse-
kvenser ved respiratorisk behandling, tegne et realistisk billede af hverdagen som respi-
ratorbruger med overvagning samt facilitere en ligevaerdig drgftelse af respiratorisk og
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palliativ medicinsk behandling. Der forefindes ikke lighende formaliserede beslutnings-
stgtteveerktgjer p& RC@ og RCS, ligesom de aktuelt ikke findes for andre patientgrupper.
Den reelle effekt og konsekvenserne af implementeringen af et sddant beslutningsstgtte-
veerktgj er endnu ukendte, og potentialerne i at udvikle og udvide beslutningsstgtteveaerk-
tgjet til andre patientgrupper er derfor endnu ikke klare. Det understreges dog, at et sa-
dant veerktgj vanskeligt lader sig implementere for respiratoriske patienter, der akut ind-
laegges pa intensiv afdeling som konsekvens af traumer, akut opstdet respirationsinsuffi-
ciens eller hurtigt progredierende sygdomsforigb.

7.6.2 Igangsaetning af forigb

Tidlig inddragelse af hjemkommune

En udfordring i et kommunalt perspektiv er en oplevelse af ikke altid at modtage infor-
mation om nye visiterede patienter tilstraekkeligt tidligt i etableringen af HMV-forlgb. Sen
modtagelse af information om nye patienter forsinker igangsatningen af den kommunale
sagsbehandling vedrgrende klarggring af hjemmet og udmaling af plejeopgaven efter
serviceloven. Sagsbehandlingen kan veere tidskraevende og kompliceret, og sen igang-
seetning heraf kan derfor forsinke udskrivning af patienterne fra intensivafdelingerne til
eget hjem, eller gge brugen af midlertidige aflastningspladser og vikarbureauer afhaen-
gigt af den lokale regionale og kommunale organisering. I et kommunalt perspektiv pa-
peges derfor potentialer i fra regional og/eller respirationscentrets side at sikre tidligere
kontakt til og inddragelse af patienternes hjemkommuner, gerne fgr endelig visitation til
igangseetning af behandling. Dette vurderes at ville kunne facilitere en hurtigere sagsbe-
handling og derved en hurtigere udskrivning. Desuden anskues inddragelse af hjemkom-
munen fgr endelig visitation at kunne muligggre en tidlig forventningsafstemning med
patienter (og pargrende) i forhold til, hvad forskellige typer af hjeelperordninger forud-
seetter og indebaerer. Herved skabes der forudsaetninger for at minimere igangsaetningen
af hjaelperordninger, som pa forhdnd ansl3s at vaere udfordrende og dermed omkost-
ningstunge.

Interviewundersggelsen giver ikke grundlag for at praecisere, hvilke konkrete organisato-
riske initiativer, der kan facilitere tidligere inddragelse af kommunerne. Udfordringer
med (for) sen inddragelse af patientens hjemkommune genfindes i det systematiske lit-
teraturstudie. Her anbefales, i overensstemmelse med interviewundersggelsen, tidlig
igangsaetning af nye patientforlsb med henblik pa at sikre tilstrackkelig tid til planlaegning
af disse aktgrers indsats og derved mindske risiko for igangsaetning af problematiske
forlgb. Desuden og overensstemmende med interviewundersggelsen med henblik p3 tid-
lig forventningsafstemning med patienten. Specifikke organisatoriske initiativer for facili-
tering af tidlig inddragelse af kommunale aktgrer forbliver ogsa i litteraturstudiet be-
greenset italesat, dog fremhaves potentialer i mere generelt at optimere overgang til
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eget hjem med tvaerfaglige teams med lokale som hospitalsforankrede aktgrer, der er
ansvarlige for planlaagning og koordinering af forlgbet.

7.6.3 Etablerede forigb

Hjeelperhold — kompetencer, rammer og regulering

I modsaetning til ovenstaende omhandler dette afsnit ikke visitation til og igangsaetning
af HMV men etablerede forlgb. Fokus her rettes saledes mod at understgtte optimerede
forlgb for patienter i HMV med hjaelperordning.

Interviewundersggelsen viser, at patientforlgb og hjaelperordninger etableret i forbindelse
med HMV overvejende er stabile og velfungerende. For en mindre andel af patientforlg-
bene opleves hjalperordningerne dog at vaere forbundet med flere og betydelige udfor-
dringer. Udfordringerne opleves saerligt at forekomme i komplicerede patientforlgb, fx
blandt patienter med hurtigt progredierende forlgb, patienter med kognitive og sociale
udfordringer eller patienter med komplicerede forhold i hjemmet.

Udskiftning i hjeelperhold fremfgres pa tveers af de interviewede aktgrer at vaere den vae-
sentligste udfordring forbundet med etablerede hjaelperordninger. Udskiftning blandt
hjeelpere forekommer naturligt af og til i alle hjaelperordninger, men papeges i saerdeles-
hed at forekomme i de komplicerede patientforlgb, hvor udskiftningsgraden i nogle tilfeel-
de arligt kan vaere op mod 50 %. Udskiftning i hjeelperhold er udfordrende, fordi det er
forbundet med betydelige omkostninger, bade i forhold til kontinuerlig opleering af nye
hjeelpere, sagsbehandlingstid i sdvel kommuner som regioner samt til midlertidige ind-
laeggelser af patienterne pd intensivafdelinger som konsekvens af ufuldsteendige hjzelper-
hold og vagtplaner. Udskiftning i hjeelperhold har desuden betydelige negative konse-
kvenser for behandlingskvaliteten. Hyppig udskiftning i hjaelperhold henfgres i hgj grad til
udfordringer med hardt psykisk og fysisk arbejdsmiljg. Det ligger imidlertid uden for den-
ne organisationsanalyses reekkevidde at ga narmere ind i hjaelperudskiftningernes arsa-
ger, da de respiratoriske hjzelperes perspektiver ikke er afdeekket.

Interviewundersggelsen viser foruden udskiftning i hjaelperhold, at de oplevede udfor-
dringer forbundet med hjaelperordningerne relaterer sig til betydelige vanskeligheder
med rekruttering af nye hjeelpere samt kompetenceniveauet blandt de respiratoriske
hjeelpere, seerligt i forhold til levering af plejeopgaver efter serviceloven. P& baggrund af
de forskellige udfordringer forbundet med hjeelperordninger vurderes pa tveers af de in-
terviewede aktgrer et betydeligt behov for og potentialer i lokalt og pa nationalt, politisk-
administrativt niveau at skabe bedre rammer for og regulering af hjaelperordningerne.
Dette bdde i et skonomisk perspektiv og med henblik pa at sikre behandlingskvaliteten.
Der italesaettes flere forslag til organisatoriske initiativer, der kan understgtte dette, her-
under formalisering af oplaering og uddannelse i hjeelp og pleje efter serviceloven, skaer-
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pelse af anseettelsesforhold for og organisatorisk og faglig forankring af hjaelperhold samt
udgdende sygeplejersker til kvalitetssikring, opfalgning og konfliktlgsning i hjemmet. Or-
ganisationsanalysen muligggr ikke at nuancere og praecisere disse organisatoriske initia-
tiver og saledes angive konkrete organisatoriske Igsningsmodeller til sikring af bedre
rammer for og regulering af hjeelperordningerne. Dette bgr dog veere et opmarksom-
hedspunkt for fremadrettet indsats.

Udfordringer forbundet med udskiftning i hjzelperhold og rekruttering af nye hjzelpere,
seerligt som konsekvens af darligt psykisk og fysisk arbejdsmiljg, genfindes i de kvalita-
tive studier af hjeelperes erfaringer i det systematiske litteraturstudie. I disse studier pe-
ges som i interviewundersggelsen pa flere organisatoriske initiativer, der kan imgdekom-
me udfordringerne. Det involverer adgang til sygepleje- og laegefaglig supervision i for-
bindelse med spgrgsmal og problemstillinger i patienternes hjem. Desuden skaerpelse og
formalisering af ansvars- og opgavefordeling mellem patienter, pargrende og hjzelpere
vedrgrende hjaelp og plejeopgaver, fx gennem forventningsafstemning herom i forbindel-
se med opstart af forlgb. Endelig fremhaeves styrkelse af hjalperuddannelsen. I overens-
stemmelse med interviewundersggelsen muligggr litteraturstudiet dog ikke at praecisere
de organisatoriske initiativer, ligesom de forventede eller reelle konsekvenser og effekter
ikke praeciseres.

7.6.4 Perspektiverende omrader i forhold til fremadrettet organisering
Perspektiverende skal fremhaeves to organisatoriske initiativer, som p& baggrund af or-
ganisationsanalysen anskues at have potentialer i forhold til fremadrettet organisering af
HMV. Initiativerne eksisterer ikke pa nuvaerende tidspunkt i en dansk kontekst og grund-
laget for en umiddelbar implementering heraf heller ikke. Der er sdledes tale om initiati-
ver med et umiddelbart laengere tidsperspektiv end de i det ovenfor klarlagte fem organi-
satoriske perspektiver. De to initiativer omhandler henholdsvis muligheden for anvendel-
se af botilbud og plejecentre som ramme for respiratorbehandling og anvendelsen af te-
lemedicin i monitorering af patienterne.

Brug af botilbud og plejecentre i sarligt komplicerede forigb
Organisationsanalysen viser, at der pa tvaers af kommuner, respirationscentre og regio-
ner efterspgrges mulighed for i lovgivningen i hgjere grad at kunne ggre brug af eksiste-
rende botilbud og plejecentre som ramme for HMV. Muligheden efterspgrges ikke for re-
spiratorpatienter generelt, men specifikt for saerligt komplicerede patienter, som af for-
skellige arsager enten ved henvisning til respiratorbehandling vurderes ikke-egnede til
hjemmerespiratorbehandling eller som efter etablering af HMV vurderes uegnede hertil.
Potentialerne i brugen af botilbud og plejecentre henfgres til gget behandlingskvalitet for
patientgruppen. Desuden ses potentialer i forhold til at imgdekomme udfordringer med
hardt psykisk og fysisk arbejdsmiljg i patienternes hjem. Dette vurderes at ville kunne bi-
drage til mindskelse af sygefravaer og udskiftning i hjaelperhold og derved mindskelse af
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omkostninger forbundet med akutte indlaeggelser pa intensiv afdeling samt til rekrutte-
ring og opleaering af nye hjalpere. Etablering af muligheden for anvendelse af botilbud og
plejecentre som organisatorisk ramme for HMV genfindes i litteraturstudiet som et orga-
nisatorisk initiativ, der anskues at kunne bidrage til at imgdekomme udfordringer med
problematisk psykisk arbejdsmiljg i nogle patienters hjem. Den narmere tilrettelaeggelse
og brug af respiratorbehandling pa plejecentre og botilbud udfoldes ikke i hverken inter-
viewundersggelsen eller litteraturstudiet. Det understreges dog, at tilrettelaeggelsen og
brugen bgr malrettes specifikke patientgrupper fx i forhold til alder og diagnoser. Des-
uden rettes opmaerksomhed p3&, at anvendelse af botilbud og plejecentre ikke ngdven-
digvis modsvarer patienters og pargrendes gnsker og behov (jf. kapitel 5).

Anvendelse af telemedicin i monitorering

Organisationsanalysen viser, at der pa tvaers af de interviewede aktgrer vurderes umid-
delbare potentialer i anvendelsen af telemedicinske Igsninger til supervision af hjalpere
samt kvalitetssikring af den respiratoriske behandling i patienternes hjem. Anvendelse af
digitalt understgttet videoudstyr med krypteret, sikker forbindelse forestilles sdledes at
kunne muligggre en understgttelse af kommunikationen mellem respirationscentret og
hjaelpere og/eller patienten i hjemmet. Derved skabes bedre mulighed for laegefaglig
kvalitetssikring og monitorering af behandlingen samt handtering af akutte tvivisspgrgs-
mal og problemstillinger pa afstand. Dette vurderes at kunne bidrage til at mindske akut-
te indlaeggelser pa intensiv afdeling og konsultationer pa respirationscentrene samt ska-
be en stgrre tryghed for hjaelpere og patienter. Interviewundersggelsen giver ikke grund-
lag for naermere praecisering af de telemedicinske Igsninger samt disses effekter og kon-
sekvenser.

Eventuelle potentialer ved anvendelse af telemedicin til kommunikation med patienter og
deres hjzelpere i hjemmet pdpegedes ogsd i Sundhedsstyrelsens rapport (6) ligesom det
understgttes af det systematiske litteraturstudie. Heri fremhaeves potentialer i form af
dels forbedrede muligheder for kvalitetssikring af respiratorbehandling i eget hjem, dels
informationsudveksling mellem patienter, pargrende og respiratoriske hjselpere i hjem-
met og laeger fra respirationscentret. Et enkelt studie paviser desuden positiv effekt af
telemedicinsk monitorering i forhold til forebyggelse af indlaeggelse, risikoen for akut for-
veerring af patientens tilstand i hjemmet samt omfanget af ugentlige henvendelser til
praktiserende laege eller hospitalet. Litteraturstudiet understreger dog samtidig, at vur-
dering af den egentlige veerdi og funktion af telemonitorering bgr bero pa en samlet be-
tragtning af behandlingstilbud til patientgruppen, ligesom telemonitorering bgr indtesenkes
som del af en samlet behandlingsstrategi. Endelig efterspgrges i litteraturen yderligere
fremadrettet forskning i effekten af telemedicinsk monitorering samt viden om omkost-
ningseffektiviteten af telemedicinsk monitorering.
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7.7 Kapitelsammenfatning

Formalet med den organisatoriske analyse var at klarlaegge organisering af visitation,
igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV i Danmark, herunder ogsa internationale erfa-
ringer hermed. Desuden var det analysens formal at undersgge udfordringer og mulig-
heder i den aktuelle organisering samt organisatoriske perspektiver pa fremadrettet or-
ganisering af visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV. Analysen kombinerer et
systematisk litteraturstudie af internationale studier og evidensbaserede retningslinjer
samt en kvalitativ interviewundersggelse bestaende af telefoninterview og fokusgruppe-
interview med laeger fra de tre respirationscentre samt repraesentanter fra de fem regio-
ner og 10 udvalgte kommuner.

Internationale erfaringer med visitation til og organisering af respiratorbehand-
ling i eget hjem

Gennemgang af internationale, evidensbaserede retningslinjer viser en hgj grad af over-
ensstemmelse mellem anbefalingerne for igangsaetning af HMV pa tvaers af lande. Fx er
der bred enighed om, at NIV bgr vaere fgrstelinjebehandling frem for invasiv behandling
pa tveers af diagnoser. Inden for diagnostikken er det veerd at bemaerke, at man i de an-
gelsaksiske lande i hgjere grad har fokus pa blodets iltmaetning, hvorimod man i blandt
andet skandinavisk, tysk og hollandsk tradition i hgjere grad inddrager blodets indhold af
CO2, iszer under sgvn, som mal for, hvor ngdlidende patientens vejrtraekning er. Det kan
i nogle tilfaelde medfgre forskelligt beslutningsgrundlag for tilbud om HMV, og det bety-
der ogsa, at kliniske retningslinjer ikke altid automatisk kan overfgres fra et land til et
andet. Med hensyn til behandling antydes en tendens til szrligt i de angelsaksiske lande
at vaelge behandling med NIV frem for ogsa at tilbyde invasiv behandling.

De inkluderede organisatoriske studier forholder sig ikke til organiseringen af det samle-
de forlgb, som neervaerende kapitel sgger at belyse, men praesenterer specifikke ned-
slagspunkter i organiseringen af HMV. Litteraturstudiet viser, at visitation til og organise-
ring af HMV internationalt kendetegnes ved betydelig bade lokal og national variation, og
der pa@peges en hensigtsmaessighed i at tydeliggere og yderligere udvikle klare kriterier
og retningslinjer for visitation og behandling. Overgangen fra hospital til hjemmet i for-
bindelse med igangsaetning af HMV fremhaves at vaere kompliceret, og flere studier un-
derstreger vaesentligheden i gennem organisatoriske initiativer at understgtte omhygge-
lig og tidlig planleegning af overgangen. Litteraturstudiet indikerer endvidere, at der kan
vaere potentialer i anvendelsen af telemedicinsk monitorering af hjemmerespiratorpatien-
ter, men det understreges, at telemonitorering bgr indtaenkes som del af en samlet be-
handlingsstrategi, ligesom fremadrettet forskning efterspgrges i effekten og omkost-
ningseffektiviteten af telemedicinsk monitorering. Flere inkluderede studier understreger
vaesentligheden i at sikre tilstraekkelig indledningsvis og kontinuerligt opfglgende uddan-
nelse og oplaering af respiratoriske hjaelpere og fremhaver vigtigheden i individualiseret
oplaering i patientens hjem. Endelig viser litteraturstudiet, at hjaelpere til respiratorpa-
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tienter oplever vaesentlige udfordringer med graensesaetning over for og ansvarsfordeling
i forhold til patient og pargrende med konsekvenser for det oplevede psykiske arbejds-
miljg. Dette vurderes at vaere en vaesentlig arsag til udskiftning i hjeelperhold, og der ef-
terspgrges organisatoriske initiativer, der kan imgdekomme sddanne udfordringer.

Organisering af HMV i dansk sammenhang

HMV er en fortsaettelse af den hgjt specialiserede sygehusbehandling og varetages af
landets tre respirationscentre i et samarbejde med regionerne og patienternes hjemkom-
muner. Planlaegning og handtering af HMV varetages fortrinsvis inden for de enkelte re-
gioner. Organisering af HMV reguleres af flere samtidigt gaeldende formelle politisk-admi-
nistrative og lovgivningsmaessige rammer, herunder specialevejledningen for anaestesio-
logi, sundhedsloven, serviceloven samt nyligt udarbejdede lovpligtige samarbejdsaftaler
for feelles hjalperordninger mellem region og regionens kommuner.

Patienter henvises fortrinsvis fra intensivafdelinger, neurologiske afdelinger, bgrneafde-
linger samt lungemedicinske afdelinger, som typisk varetager diagnostik og behandling af
den bagvedliggende sygdom. Patientgruppen, der kandiderer til HMV, beskrives i Sund-
hedsstyrelsens Vejledning af 1990, men lader sig vanskeligt afgraense praacist. Henvis-
ning til respirationscentrene med henblik pa vurdering og eventuel igangsaetning af HMV
sker pa baggrund af beskrivelsen af malgruppen samt pa baggrund af lokalt specificerede
objektive henvisningskriterier og krav til henvisning. I forbindelse med stgrstedelen af
patienterne opleves ikke tvivl om henvisning, dog kan forekomme tvivl i forhold til en
mindre gruppe af patienter, seerligt blandt traumepatienter og patienter med akut opsta-
et respirationsinsufficiens.

Igangsaetning af HMV er en laegefaglig beslutning baseret pa en forudgaende tvaerfaglig
vurdering. Grundlaget for beslutning om igangsaetning er i hgj grad multifaktorielt, og
udggres af en kombination af foreliggende kriterier for igangsaetning af behandling, un-
dersggelses- og malingsresultater samt samtale med patienten og eventuelt dennes pa-
rgrende. Der foreligger ikke aktuelt formaliserede, nationale kriterier og retningslinjer for
visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV, dog understgttes beslutningstagen
om igangsaetning af HMV for patienter med ALS og Duchennes muskeldystrofi pa RCV af
lokalt udarbejdede forlgbsbeskrivelser. Internationale visitationskriterier og retningslinjer
indgar som del af den lsegefaglige viden og desuden som referenceramme for RCV's for-
Igbsbeskrivelser. Patienternes kompleksitet og det multifaktorielle beslutningsgrundlag
bevirker, at der kan forekomme mindre variationer lzeger i mellem i forhold til om og
hvornar behandling saettes i gang. Dog fremstar der at vaere enighed om stgrstedelen af
patientgruppen. Fastlaeggelse af behandlingsbehovet, herunder typen af respiratorisk
behandling og indikation for hjaelperhold, foretages af respirationscentrene. Udmaling af
pleje efter servicelovens bestemmelser, herunder beslutning om typen af hjselperordning,
foretages af patientens hjemkommune. Organisationsanalysen viser mindre variation i
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proces for etablering af hjeelperordninger pa respirationscentrene. Desuden betydelig
savel regional som kommunal variation i praeferencer og praksis vedrgrende organisering
af hjeelperordningerne, szerligt i forhold til hvilke paragraffer i serviceloven hjzelper-
ordningerne fastlaegges efter, samt hvordan hjzelperordningerne forankres.

Ansvaret for uddannelse og certificering af de respiratoriske hjeelpere i respiratorisk over-
agning pahviler respirationscentrene. Der foreligger ingen nationale retningslinjer for ud-
dannelse og oplaering i respiratorisk overvagning. Pa alle respirationscentre anvendes
dog standardiserede, lokalt udarbejdede og i hgj grad overensstemmende retningslinjer
med henblik pa at sikre struktureret og ensartet oplaering. Sikring af hjselpernes kvalifi-
kationer i hjaelp og pleje efter serviceloven pahviler kommunerne. Oplaeringen er ikke
formaliseret, og den specifikke udformning og varetagelsen heraf varierer pa tveers af re-
spiratoriske ordninger og kommuner.

Organisationsanalysen viser, at opfglgning, kvalitetssikring og monitorering af HMV er et
delt ansvar mellem respirationscentrene/regionerne og kommunerne. Tilsynspligten med
og det sundhedsfaglige ansvar for opfglgning, kvalitetssikring og monitorering af HMV
pahviler respirationscentrenes laeger. Der foreligger ikke nationale standarder og kliniske
retningslinjer for kvalitetssikring og monitorering, men dette er implementeret og vareta-
ges pa de enkelte respirationscentre rutinemaessigt gennem forskellige, og i hgj grad
overensstemmende, organisatoriske initiativer og praksisser. Tilsynspligten med hjzelp og
pleje efter serviceloven pahviler kommunerne i samarbejde med den givne arbejdsgiver.
Der foreligger ikke nationale standarder og retningslinjer, og organisationsanalysen viser,
at der forekommer stor variation i, i hvor hgj grad og pa hvilken made kvalitetssikring og
monitorering af plejen varetages. Interviewundersggelsen klarlaegger desuden, at udvik-
ling og vedligeholdelse af systematisk dokumentation, forskning og udvikling med henblik
pa at etablere og sikre et validt grundlag for fremtidige beslutninger samt systematisk
kvalitetssikring og overvagning af HMV i overensstemmelse med konklusioner i Sund-
hedsstyrelsens rapport (2012) fortsat er vigtigt at have opmaerksomhed pa, savel pa re-
spirationscentrene som i regionerne.

Endelig viser organisationsanalysen, at samarbejdet mellem respirationscenter, region og
kommuner i forhold til HMV generelt opleves velfungerende. En central drsag til dette
vurderes pa tveers af de adspurgte aktgrer at vaere placering af opgavevaretagelsen og
ansvaret for patientgruppen hos fa medarbejdere, savel i kommunerne som i regionerne.
De netop etablerede samarbejdsaftaler mellem kommuner og region forventes at ville bi-
drage til yderligere at styrke samarbejdet region og kommuner imellem. P3 tveers af de
tre respirationscentre forekommer et velfungerende samarbejde og regelmaessige for-
maliserede m@der med henblik pa koordinering og ensretning, blandt andet i forhold til
henvisningspraksis, behandlingsprincipper, uddannelse af hjeelperhold samt opggrelser
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og rapportering af ventelister og aktivitet. Tveergdende samarbejde og sparring regioner
og kommuner imellem er begraenset.

Oplevede organisatoriske udfordringer og perspektiver pa fremadrettet visita-

tionspraksis og organisering
Organisationsanalysen giver ikke grundlag for at anbefale en bestemt organisering af vi-

sitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV fremadrettet. Med henblik pa at imgde-
komme eksisterende organisatoriske udfordringer samt skabe ensartede kriterier for visi-
tation og optimerede forlgb med hgj kvalitet i behandling er det dog muligt p& baggrund

af organisationsanalysen at pege pd fem omrader med potentiale i forhold til fremadret-
tet visitationspraksis og organisering.

1.

Der anskues i et laegefagligt perspektiv behov for politisk-administrativ opmaerksom-
hed pd i et samarbejde med de lsegefaglige miljger at opdatere og praecisere den ek-
sisterende beskrivelse og afgraensning af malgruppen for HMV. Dette med henblik pa
dels at modvirke, at der langsomt sker et indikationsskred i patientgruppen, uden
man eksplicit har taget stilling til om indikationsskredet er hensigtsmaessigt, og dels
sikre en stgrre ensretning af praksis for henvisning til og igangseetning af respirato-
risk behandling pa tvaers af henvisende afdelinger og respirationscentre. Desuden
fremhaeves, at der kan vaere potentialer i i hgjere grad at skeaerpe eksisterende natio-
nale kriterier for visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af behandling samt i at
udvikle nationale retningslinjer herfor med afsaet i foreliggende lokale og internatio-
nale kriterier og retningslinjer. Det er dog vaesentligt at vaere opmaerksom pa patient-
gruppens kompleksitet samt den multifaktorielle bagrund for vurderingen af patien-
ten, og dermed mulige udfordringer i at preecisere beskrivelsen af malgruppen samt
saette kriterier for visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af behandling entydigt
pa formel.

Organisationsanalysen viser potentialer i p% respirationscentrene at sikre, og yder-
ligere styrke dialogen med henvisende hospitalsafdelinger omkring patienter, hvor
der hersker tvivl om patientens egnethed og/eller parathed i forhold til respirations-
centrenes henvisningskriterier forud for visitation til respirationscentret. Dette med
henblik pa at kvalificere beslutningstagen vedrgrende henvisning og mindske (for tid-
lig) henvisning af endnu ikke stabile patienter. P& baggrund af vurderede positive er-
faringer med etableret ordning p& RC@ med udgdende lzaege til varetagelse af radgiv-
ning af laeger pa henvisende afdelinger vurderes der at kunne vaere potentialer i un-
dersggelse af hensigtsmaessigheden i etablering af lignende organisatoriske initiativer
pa RCV og RCS.

Med henblik pa at sikre igangsaetning af meningsfulde og gnskede respiratorforlgb
samt ensretning mellem laeger i forhold til dialog med patienterne om igangsaetning
af HMV understreges en vigtighed i organisatorisk opmaerksomhed pa, at igangsaet-
ning af HMV baseres pa en forudgaende systematisk og grundig dialog og forvent-
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ningsafstemning med patienterne, herunder ogsa om palliative medicinske alternati-
ver til respiratorbehandling. Kvalificering af beslutningstagen resulterer ikke ngdven-
digvis i feerre igangsatte forlgb, men vurderes at have positive effekter i forhold til at
sikre igangsaetning af patientforlgb med faerre udfordringer og frustrationer for pa-
tienter og hjaelperhold. Et beslutningsstgttevaerktgj til understgttelse af dialog om
HMV for ALS-patienter er aktuelt under udvikling og implementering pa RCV. Effekten
ved og konsekvenserne af beslutningsstgttevaerktgjet er dog endnu ukendte, og po-
tentialerne i at udvikle og udvide beslutningsstgttevaerktgjet til andre patientgrupper
og de gvrige respirationscentre er derfor endnu ikke klare.

4. Organisationsanalysen indikerer potentialer i fra regional og/eller respirationscentrets
side at sikre tidligere kontakt til og inddragelse af patienternes hjemkommuner, ger-
ne fgr endelig beslutning om igangsaetning af HMV. Dette vurderes at ville kunne faci-
litere hurtigere udmaling af pleje efter serviceloven og forberedelse af patientens
hjem og derved kunne imgdekomme aktuelle udfordringer med sen udskrivning fra
intensivafdelingerne til eget hjem samt mindske brugen af midlertidige aflastnings-
pladser og vikarbureauer. Desuden muligggr tidlig inddragelse af hjemkommunen en
tidlig forventningsafstemning med patienter om krav og forudsaetninger ved hjaelper-
ordninger. Dette vurderes at kunne mindske igangsaetningen af hjselperordninger,
som pa forhand anslas at vaere udfordrende og dermed omkostningstunge.

5. Med henblik pa at understgtte optimerede forlgb for patienter i HMV samt imgdekom-
me aktuelle betydelige udfordringer forbundet med hjaelperordninger i forhold til ud-
skiftning i hjaelperhold, rekrutteringsvanskeligheder, kompetenceniveau i forhold til
levering af plejeopgaver efter serviceloven samt kvalitetssikring af denne, vurderes et
betydeligt behov for og potentialer i lokalt og p& nationalt, politisk-administrativt ni-
veau at skabe bedre rammer for og regulering af hjeelperordningerne. Dette bade i et
gkonomisk perspektiv og med henblik pa at sikre behandlingskvaliteten.

Perspektiverende giver organisationsanalysen endelig anledning til at fremhaave to orga-
nisatoriske initiativer, som kan have potentialer i forhold til fremadrettet organisering af
HMV. Det drejer sig om dels muligheden for anvendelse af botilbud og plejecentre som
ramme for respiratorbehandling, og dels anvendelsen af telemedicin i monitorering af
patienterne. Initiativerne eksisterer ikke pa nuvaerende tidspunkt i en dansk kontekst og
grundlaget for en umiddelbar implementering heraf heller ikke. Der er sdledes tale om
initiativer med et umiddelbart laengere tidsperspektiv end de gvrige fem organisatoriske
omrader.

7.8 Diskussion af metode og resultater

Organisationsanalysens konklusioner bidrager til vores viden om organisering af visita-
tion, igangseetning og tilrettelaeggelse af respiratorbehandling i eget hjem i dansk sam-
menhaeng og internationalt. Konsekvenserne af organiseringsmader og visitationspraksis
er i mindre grad belyst. Med sit komparative perspektiv giver analysen indsigt i forskelle
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og ligheder pa tvaers af respirationscentre, regioner og kommuner og dermed i den kom-
pleksitet og variation, der kendetegner visitation til og organisering af HMV i en dansk
sammenheaeng.

Der kan imidlertid ogsd papeges nogle metodiske udfordringer, som kan vare hensigts-
maessige at tage hgjde for i fremtidige studier. For det fgrste er sdvel litteraturstudiet
som interviewundersggelsen primaert deskriptiv. Det giver indsigt i, hvordan HMV er og
kan organiseres, men kun i begraenset omfang vurderes konsekvenserne ved og effek-
terne af forskellige organiseringsmader. Der kan derfor med fordel indhentes yderligere
viden om, hvordan visitationspraksis for og organisering af HMV tilrettelaegges mest hen-
sigtsmaessigt. En sddan viden forudsaetter en mere systematisk kobling af organiserings-
mader og effekter, fx for gkonomi og kvalitet i behandling. I forlaengelse heraf skal for
det andet rettes opmaerksomhed mod de perspektiver pd konsekvenser ved organisering,
som indgar i organisationsanalysen. Disse perspektiver baseres pa interviewpersoners
udsagn om oplevede konsekvenser og konklusioner fra kvalitative studier. For det tredje
betyder valget om at udvaelge 'best cases' blandt kommuner frem for at inddrage alle, at
analysen ikke giver et fuldsteendigt og deekkende billede af organiseringen af respirator-
behandling i eget hjem i Danmark. For det fjerde skal den geografiske kontekst for de
internationale kliniske retningslinjer og studier tages i betragtning i forhold til overfgr-
barheden af disses resultater og anbefalinger til en dansk kontekst. Dette da sundheds-
og socialvaesenet pa tvaers af nationale kontekster i forskellig grad adskiller sig savel i
forhold til de forvaltningsmaassige rammer som organisatorisk og styringsmaessigt. Dette
geelder saledes ogsa for HMV. Mange af litteraturstudiets konklusioner og anbefalinger
genfindes imidlertid i organisationsanalysens interviewundersggelse, hvilket understgtter
validiteten af litteraturstudiets konklusioner. Endelig for det femte er der ikke blevet fore-
taget interview med hjeelpere til respiratorbrugerne, og deres perspektiver indgar saledes
ikke i den organisatoriske analyse. Det har som konsekvens, at det ikke har vaeret muligt
fra hjaelpernes perspektiv at belyse og udfolde de identificerede vaesentlige udfordringer
forbundet med organiseringen af hjaelperordningerne, herunder darligt psykisk arbejds-
miljg, store udskiftninger i hjeelperhold og rekrutteringsvanskeligheder.

Pa trods af de fremhaevede forbehold udggr organisationsanalysen et betydeligt bidrag til
en systematisk kortleegning af, hvordan organisering af visitation, igangsatning og tilret-
telaeggelse af respiratorbehandling i eget hjem er tilrettelagt i dansk sammenhaeng. Des-
uden et fgrste skridt pa vejen i forhold til at blive klogere pa eksisterende organisatoriske
udfordringer samt omrdder med potentiale i forhold til fremadrettet visitationspraksis og
organisering med henblik pa i hgjere grad at skabe klarhed om og ensartning i kriterier
for visitation og optimerede forlgb med hgj kvalitet i behandling.
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8 Okonomi

Hovedkonklusioner

e Der er gennemfgrt en undersggelse af omkostningerne ved HMV fra primeert et regionalt
perspektiv inden for fem patientkategorier: ALS, andet muskelsvind, para-/tetraplegi, er-
hvervet hjerneskade og andet.

e 12015 og 2016 var der henholdsvis 824 og 832 HMV-patienter pa landsplan mod 664
HMV-patienter i 2012. Respiratorbehandlingen kostede per &r henholdsvis 1,26 og 1,32
mia. kr., svarende til en vaekst pd ca. 4 % fra 2015 til 2016. I gennemsnit kostede respi-
ratorbehandlingen per patient 1,5 mio. kr. i 2016.

e Der er sket en stigning i bade preevalens og incidens af HMV-patienter. Stigningen var
dog begranset i den sidste del af perioden 2012-2016 til 1 % fra 2015-2016. Der kan
fra 2015 og 2016 observeres en stigning i de totale omkostninger pa ca. 46 mio. kr. (in-
dekseret med prisaret 2016).

e Patienter med anden muskelsvind end ALS er den stgrste diagnosegruppe som brugere af
HMV efterfulgt af ALS og para-/tetraplegi.

e Sammenlignet med indlaeggelse pa en intensivafdeling er HMV et gkonomisk bedre al-
ternativ.

e Det har ikke veeret muligt at kvantificere effekten af tre konkrete forslag til orga-
nisatoriske aendringer i organisationsafsnittet vedrgrende udgdende lzege, beslutnings-
stgttevaerktgj og tidlig inddragelse af hjemkommune, og dermed har en beregning af de
gkonomiske effekter ikke vaeret mulig.

e Der mangler fortsat mere viden og forskning pa omradet, og der er et stort behov for
mere transparent og ensrettet monitorering af omradet samt dataopggrelser, blandt an-
det for at styrke sammenligningsgrundlaget nationalt og internationalt. Det har ikke vae-
ret muligt at basere den gkonomiske analyse pa registerdata grundet tidsrammen for projek-
tet.

8.1 Indledning

Respiratorbehandling i patientens eget hjem har abnet for nye muligheder, sa patienter
med respirationsinsufficiens kan leve deres liv uden for hospitalsregi. De senere ar er pa-
tientgruppen til respiratorbehandling i eget hjem vokset. Nogle af arsagerne tilskrives
bedre behandling, hvor flere overlever laengere trods deres sygdom eller handicap, og at
flere patienter bliver henvist til respiratorisk behandling. Respiratorisk behandling i eget
hjem er en fortsaettelse af den hgjtspecialiserede sygehusbehandling, nu blot i patientens
eget hjem (6).

8.2 Formal
Formalet med gkonomikapitlet er dels at beskrive omkostningerne ved respirator be-
handling i eget hjem, dels at vurdere de sundhedsgkonomiske forhold ved en andret
organisering af behandlingsforigbene, jf. organisationskapitlet. Der er opstillet to over-
ordnede analysespgrgsmal:
1. Hvad er de samlede omkostninger i den danske sundhedssektor i forbindelse med
respiratorbehandling i eget hjem?
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2. Hvordan vil en organisatorisk aendring eller nye tiltag pavirke omkostningerne ved
respiratorbehandling i eget hjem?

8.3 Metode

I dette afsnit beskrives den todelte metodiske fremgangsmade inden for det gkonomiske
domeaene. Del 1 beskriver litteraturstudiet, og i del 2 beskrives data indsamlet fra de tre
respirationscentre (RCV, RCS og RC@) der beskaeftiger sig med og behandler patienter
med respiratoriske problemstillinger i Danmark.

8.3.1 Litteraturstudiet
Studierne til litteraturstudiet blev identificeret gennem en systematisk litteratursaggning.
S@gning, udvaelgelse og gennemgang er beskrevet i afsnit 2.6 og 2.7 samt bilag 1. Lit-
teraturen pa omradet relateret til det gkonomiske domaene er meget sparsom. En syste-
matisk bloksggning som kombinerer blok 1. (intervention) og blok 2. (economy) (se s@g-
ning 2, bilag 1) gav intet resultat. Af denne grund er der udelukkende udvalgt litteratur
til det gkonomiske domaene pa baggrund af en overordnet bloksggning pa blok 1. (inter-
vention). Heraf fremkom der 283 studier, hvoraf ni studier relateret til det gkonomiske
domaene blev udvalgt (15,27,69-74). Abstractet af Hazenberg et al. 2014, omhandlende
telemonitorering, er efterfglgende blevet ekskluderet, da det er forleeg for den senere
artikel (75).

De i alt otte studier blev udvalgt til at danne baggrund for det gkonomiske domaene. En
efterfglgende gennemgang af studierne resulterede i udvealgelse af fire studier til inklu-
sion i litteraturstudiet (15,27,69,76). De fire studier er udvalgt, da de inkluderer en gko-
nomisk analyse samt udregning af omkostninger ved respiratorbehandling i eget hjem.
De resterende studier blev ekskluderet, da de ikke indeholdt estimerede omkostninger,
og ligeledes vurderedes generaliserbarheden til en dansk kontekst overordnet at veere
lav (74,77,78).

Storbritannien, Holland og Tyskland, hvorfra tre studier er inkluderet (27,69,76), har
overvejende sundhedssystemer, som minder meget om det danske. Til trods for de rela-
tivt store forskelle i maden at finansiere sundhedssektoren pa i USA er studiet af Graf et
al. alligevel inkluderet i naervaerende litteraturstudie, da det opstiller omkostninger for en
relativt stor gruppe af paediatriske patienter (69). Respirationsomradet er ikke desto min-
dre et komplekst omrade, hvorfor finansiering og forskellige love og rettigheder pa tveers
af landegraenser kan veere forskellige og derfor sveert sammenlignelige. Ligeledes skal
det papeges, at patientgruppen er lille og heterogen. Studiedesign og inkluderede pa-
tientgrupper i studierne var derfor begraenset sammenlignelige. Dog gav studierne ind-
sigt i forholdene for patienter med respirationsinssufficiens, og herunder hvor store sam-
fundsmaessige omkostninger der er forbundet med omradet.
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8.3.2 Indsamling af danske data
Indsamlingen af danske data er primaert foregaet gennem kontaktpersoner i de tre respi-
rationscentre i Danmark (Vest, Syd og @st) samt gkonomimedarbejdere i regionerne. Da-
ta er baseret pa arsopggrelser og notater fra de forskellige regioner, gkonominotater og
to anonymiserede dataseet fra arene 2015 og 2016 fra Region Syddanmark. Data er be-
handlet i det statistiske vaerktgj, Stata. Der er tilsendt rapporter fra RCV, hvor data er
trukket ud pa tvaers (79-86).

Indsamlingen af data har veeret begreenset af, hvad der juridisk har vaeret muligt, idet
den gkonomiske analyse ikke har kunnet betegnes som forsknings- eller forbedringsar-
bejde. Dette har medfart, at vi ikke har kunnet fremskaffe data pa individniveau, men
kun pa gruppeniveau. Dette har veeret et grundvilkar for skonomikapitlet og har dermed
0gsd sat begraensninger for detaljeringsgraden af resultaterne. Der er forsggt at frem-
skaffe data fra de tre respirationscentre i Danmark, hvad angar antallet af patienter per
ar (inkl. nye, dede og ophgrte), fordeling pd diagnosegrupper og antallet af henvisninger
til centrene og heraf nye igangsatte forlgb. Ligeledes er det forsggt at f& data om de
medregnede omkostningskomponenter, arlig omkostning per patient og totale omkost-
ninger ved HMV. Da omkostningerne for respiratorbehandling ggres op fra bade en kom-
munal og en regional kasse, er det forsggt at indsamle data fra begge instanser. Det var
muligt at indsamle regionale data, og analysen anvender derfor overvejende et regionalt
perspektiv.

Patienter med respiratorisk insufficiens er en lille og heterogen gruppe. Gruppen er ind-
delt i fglgende overordnede diagnosegrupper: ALS, anden form for muskelsvind (herefter
muskelsvind), para-/tetraplegi, erhvervet hjerneskade (herefter hjerneskade) og "an-
det"-gruppen. Gruppen bestaende af "andet" inkluderer blandt andet bgrnesager og me-
get sjeeldne sygdomme. P8 grund af datamaessige begraensninger og generaliserbarhe-
den var det ikke muligt pa nuvaerende tidspunkt at lave en separat analyse for omkost-
ninger ved voksen- og bgrnesager. Denne vinkling kunne imidlertid vare interessant, da
der kan iagttages en markant budgetmaessig forskel pa bgrnesager versus voksensager,
hvor bgrnesagerne er de dyreste (83). Dette er opstillet i tabel 8.5, som skitserer antallet
af voksen- og bgrneordninger for 2015 og 2016.

8.3.3 Omkostningsperspektiv
Omkostningerne ved respiratorbehandling er opgjort pa8 samfundsniveau og vil derfor
b&de inkludere omkostninger pa regionalt og kommunalt niveau, i det omfang det er mu-
ligt. Omkostninger defineres som vaerdien af ressourceforbrug pa respirationscentret
samt den kommunale refusion, udelukkende til respiratorbehandling. Alle omkostninger
rapporteres i danske kroner (DKK).
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8.4 Resultater

Farst praesenteres resultaterne fra litteraturstudiet, og herefter praesenteres resultaterne
i forhold til danske data. Afslutningsvis medtager resultatafsnittet input fra organisations-
kapitlet, hvor de gkonomiske konsekvenser af nye mulige organisationsformer undersg-
ges og beskrives.

8.4.1 Litteraturstudiet
Der er rapporteret enkelte originale studier af omkostningerne forbundet med respirator-
behandling i eget hjem (15,27,69,76). Et enkelt engelsk studie, hvor man fokuserer pa
respiratorbehandling af 35 bgrn og unge (< 18 &r), finder, at den gennemsnitlige pris for
et barn/ung voksen er 2,7 mio. kr. per ar (2006-priser) (76). I studiet er opstillet en
reekke modeller, hvor de totale omkostninger i et ar ved forskellige behandlingsscenarier
sammenlignes. Den dyreste model var intensivafdeling med en gennemsnitlig pris pa 8
mio. kr. per ar, mens den ultimativt billigste model var pleje i eget hjem med foreeldre
som ulgnnede plejere til 0,5 mio. kr. (76). Omkostningerne falder, ndr det er muligt at
saenke det faglige niveau for personalet, som varetager plejen og den respiratoriske be-
handling. Noyes et al. har ingen refleksion over det samfundsmaessige tab, der kan vaere
ved at lade forzeldrene passe deres barn eller i forhold til livskvaliteten, da studiet er et
rent omkostningsstudie.

Et hollandsk RCT-studie af Hazenberg et al. fra 2014 finder, at igangsesetningen af respi-
ratorbehandling for voksne patienter med neuromuskulaere og thorakale lidelser med for-
del kan begyndes i patienternes eget hjem ved brug af telemonitorering faciliteret af en
udgdende sygeplejerske (27). Studiet har estimeret en engangsbesparelse pa 30.312 kr.
per patient, som starter respiratorisk behandling i eget hjem versus behandling pa hospi-
tals afsnit.

I et amerikansk studie af Graf et al. fra 2007 estimeres hospitalets totale median om-
kostninger per patient, opgjort for 70 paadiatriske patienter som skal have anlagt en ny
trakeostomi, til at veere $136.718 per patient om aret (#641.823 DKK), dog med en
spredning i omkostningerne pa $36.237 - $913.934 (x170.115 - 4.290.463 DKK) udreg-
net efter prisniveauet i 2008 (69). Ifglge Graf et al. kan arsagen til den relativt store
spredning eller variation i omkostningerne delvis skyldes forskelle i laengden af hospitals-
opholdet, de generelle priser og finansieringssystemet i USA samt den kirurgiske eller
operative timing for anlaeggelse af trakeostomi (69).

I en tysk medicinsk teknologivurdering af respiratorbehandling i eget hjem, hvor patient-
gruppen var afgreenset til neuromuskulare lidelser, fandt man via en systematisk littera-
tursggning, at respiratorbehandling i hjemmet er et mere omkostningseffektivt alternativ
sammenlignet med indlaeggelse pa en intensivafdeling (15). Ligeledes finder de, at om-
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kostningerne til respiratorisk behandling i eget hjem stiger markant i takt med anvendel-
sen af hgjere faglighed og med stigende overvagningsintensitet.

Sammenfatning pa litteraturstudiet

Gennemgaende er evidensgrundlaget til belysning af omkostningerne ved anvendelse af
respiratorbehandling i eget hjem begraenset, primaert som fglge af svage studiedesigns.
Resultaterne i de inkluderede studier er varierende, og ligeledes er overfgringsvaerdien til
en dansk kontekst tvivisom pa grund af forskellige skonomiske og strukturelle praemisser
internationalt.

Litteraturen, der er praesenteret i naervarende afsnit, peger i retning af, at respiratorbe-
handling i eget hjem overvejende er omkostningsbesparende, og ikke pavirker patientens
helbredsrelaterede livskvalitet i en negativ retning. Dog ma der tages forbehold for, om
flytning af opgaver til hjemmet medfgrer ekstra arbejde for ansatte hjzelpere eller parg-
rende, da dette ikke et belyst. Ligeledes undersgger to studier den initiale fase af respira-
torbehandlingen, hvor det forsgges at afkorte indlaeggelsestiden pa hospitalets intensiv-
afsnit, da denne fase har store omkostninger. Resultaterne har begraenset overfgrbarhed
til en dansk kontekst.

8.4.2 Omkostninger ved HMV i Danmark

Incidens og praevalens

Tabel 8.1 viser en oversigt over antallet af patienter i respiratorisk behandling med over-
vagning i en femarig periode i de forskellige regioner. Der er opgjort efter henholdsvis
brutto- og nettoantallet af patienter, nytilkomne, ophgrte samt dgde. Brutto er det antal
patienter, som respirationscentret har i Igbet af aret og inkluderer bade nye, dgde og op-
horte patienter. Nettoantallet er antallet af aktive patienter ved arets udgang, hvor dgde
og ophgrte er fratrukket. Nye er antallet af patienter som er pabegyndt behandling i det
pagaeldende ar. Ophgrte er det antal patienter, som har valgt at stoppe deres r respirato-
riske behandling. Dgde er antallet af registrerede dgde HMV-patienter, som har veeret i
respiratorisk behandling i det pagaeldende ar.
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Tabel 8.1. Antallet af patienter i respiratorisk behandling fordelt efter region

Region Midtjylland

Ar Brutto* Nettot Nye Ophgrte Dgde
2012 159 140 34 8 11
2013 175 160 33 3 12
2014 193 160 33 13 20
2015 201 166 41 12 23
2016 205 191 39 11 3

Region Hovedstaden
Ar Brutto* Nettot Nye Ophgrte Dgde
2012 213 192 39 8 13
2013 249 212 57 15 22
2014 251 216 40 10 25
2015 250 217 34 14 19
2016 236 202 19 12 22
Region Syddanmark
Ar Brutto* Nettot Nye Ophgrte/ dede
2012 124 NA NA NA
2013 142 NA NA NA
2014 163 NA NA NA
2015 173 157 26 16
2016 184 164 33 20
Region Nordjylland
Ar Brutto* Nettot Nye Ophgrte Dgde
2012 52 43 1 2 7
2013 56 50 3 0 6
2014 70 62 15 1 7
2015 71 66 10 1 4
2016 75 63 12 2 9
Region Sjeelland
Ar Brutto* Nettot Nye Ophgrte/ dede
2012 116 104 21 12
2013 125 113 21 12
2014 131 114 18 17
2015 129 116 15 13
2016 132 114 16 18

* Bruttoantallet er defineret som det totale antal patienter der har veeret i lobet af 8ret, inkl. dode og ophgrte.
1Nettoantallet er defineret som antallet af aktive patienter i slutningen af 8ret, ekskl. dode og opharte.

NA: Not Available - ingen tilgeengelige data.

Det fremgar af Tabel 8.1, at antallet af nye patienter har veeret faldende i Region Sjael-
land og Region Hovedstaden. Der var i 2016 et stgrre fald i antallet af nye ordninger i
Region Hovedstaden. Det er uvist hvad der er arsagen til dette stgrre fald i antallet af
ordninger. Region Nordjylland, Region Midtjylland og Region Syddanmark har haft en
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svag stigning af nye patienter, og det bemeerkes at antallet af dgde og ophgarte respira-
torbrugere svinger meget over tid.

Ikke-tilgaengelige data (angivet "NA" i tabellerne) angdende antal nye patienter, netto og
ophgrte/dgde i Region Syddanmark har ikke vaeret muligt at fremskaffe i rene 2012-
2014. Pa grund af eendringer i staben i Region Syddanmark er bruttoopggrelserne i arene
2012-2014 og opggrelser fra 2015 og 2016 indhentet fra forskellige kilder i regionen.

Figur 8.1. Femarsudviklingen i bruttoantallet af patienter fordelt efter region
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Tabel 8.2. National udvikling i antal HMV-patienter fra 2012-2016
Antal HMV-patienter pa landsplan

Brutto* Nettot Nye Ophgrte/dgde
2012 664 479- 95- 61-
2013 747 535 114 70-
2014 809 552 106- 94
2015 824 722 126 102
2016 832 734 119 97

Procentvis udvikling p& landsplan

Brutto* Nettot Nye Ophgrte/dgde
2012-2013 13 % NA NA NA
2013-2014 8 % NA NA NA
2014-2015 2% NA NA NA
2015-2016 1% 2% -6 % -5 %

NA: Not-Available, ingen tilgeengelig information.
= OBS! Landsdata, mangler data fra Region Syddanmark.

Tabel 8.2 giver et overblik over antallet af HMV-patienter pa landsplan gennem fem ar.
Det fremgar af tabel 8.2, at stigningen i bruttoantallet af patienter har vaeret stgrst fra
2012-2013 med ca. 13 % og mindst i de seneste ar 2014-2016 med en arlig vaekst pa 1-

2 %. Den samlede procentvise stigning i bruttoantallet af patienter fra 2012 til 2016 er
ca. 25 %.

Grundet manglende data fra Region Syddanmark er det ikke muligt at fremlaegge den
procentvise udvikling pd landsplan (med hensyn til nettoantallet af patienter, nye samt
dgde/ophgrte) fra 2012-2015. Dog kendes antallet af patienter i Region Syddanmark for
drene 2015 og 2016, den procentvise udvikling pa landsplan for disse to &r er derfor ud-
regnet og oplistet i tabellen. Dog er det valgt at fremlaegge antallet af patienter i tabellen
med det forbehold, at det totale antal patienter i drene fgr 2015 antages at vaere stgrre,
og derfor kan der muligvis ikke iagttages en s& stor en stigning fra 2014 til 2015, som
det ellers fremgar af tabellen.

Typer af patienter
I tabel 8.3 ses antallet af henvisninger med respiratoriske problemstillinger kontra ny-
startede forlgb pa de tre respirationscentre fra 2011 til 2016. P8 Respirationscenter Vest

er der registreret og igangsat nye forlgb fra Region Midtjylland (RM), Region Nordjylland
(RN) og Region Syddanmark (RSD).
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Region Syddanmark begyndte i 2012 at udarbejde en model for hjemtraekning af patien-
ter til behandling p& OUH og derved etablering af RCS (87). Henvisninger inkluderer alle
henvisninger til centret og dette inkluderer ogsa henvisninger, som laegerne vurderer
ikke er respiratorisk betingede.

Tabel 8.3. Antallet af henvisninger versus antallet af nystartede forlgb pa de tre re-
spirationscentre i Danmark

Respirationscenter Vest

2013 2014
Henvisninger 733 581 691 728
Nye forlgb RM 33 33 41 39
Nye forlgb RN 14 18 10 12

Nye forlgb RSD - - - -

Respirationscenter @st

2013 2014
Henvisninger 462 384 210 131%*
Nye forlgb RH 57 40 34 19
Nye forlgb RS 21 18 15 16

Respirationscenter Syd x

2013 2014

Henvisninger = = = =
Nye forlgb RSD - - - -

*Data fra januar til oktober m8ned 2016
x Tal for antal henvisninger p8 Respirationscenter Syd er tilsendt efter udarbejdelsen af rapporten, og ses der-
for i bilag 11.

Der er stor aktivitet i respirationscenter Vest, ogsa selvom det kun er en mindre del, som
efterfglgende far en respiratorisk ordning igennem respirationscentret. Grundet skift til
den nye Sundhedsplatform (fra 1. november 2016) har det kun vaeret muligt for RC@ at
fremskaffe data frem til oktober maned. Ved en simpel fremskrivning i antallet af hen-
visninger til RC@ vil antallet af henvisninger alt andet lige forventes at ende p& ca. 160
henviste patienter for 2016. Der kan dermed stadig observeres et fald i antallet af hen-
visninger til RC@ over arene 2013-16, imens der har varet en stigning i henvisningerne
til RCV i samme periode. Ifglge laeger pa RC@ kan den store kontrast til antallet af hen-
visninger pd RCV forklares ved, at henvisningstallene fra RCV inkluderer patienter med
sgvnapng, en patientgruppe som ikke udredes og behandles p& RC@. Disse patienter bli-
ver i stedet behandlet pa Dansk Center for Sgvnmedicin.

Det har pa nuvaerende tidspunkt ikke vaeret muligt at skaffe data vedrgrende antal hen-
visninger til Respirationscenter Syd. Udredning af henviste patienter er ressourcekrae-
vende for et respirationscenter, og kraever flere konsultationer kombineret med flere
gentagne natlige monitoreringer og malinger.
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I tabel 8.4 er patienterne fordelt efter diagnose. Det har kun vaeret muligt at fremskaffe
diagnoseoplysninger fra Region Midtjylland i alle drene. Region Nordjylland og Region
Syddanmark har oplyst diagnoserne i &rene 2015 og 2016, dog har Region Syddanmark
oplysninger om ALS-patienter helt tilbage fra 2012. Det fremgar af tabel 8.4 og figur 8.2,
at patienter med anden form for muskelsvind er den stgrste kendte patientgruppe i bade
Region Midtjylland, Region Nordjylland og Region Syddanmark.

Tabel 8.4. Patienter fordelt efter diagnosegruppe

Region Midtjylland

Muskelsvind Para-/tetraplegi x Hjerneskade* Andet+ Total
2012 21 53 18 10 38 140
2013 29 70 21 21 34 175
2014 37 71 18 24 43 193
2015 44 73 18 19 47 201
2016 44 74 18 21 48 205

Region Nordjylland

Muskelsvind Para-/tetraplegi x Hjerneskade* Andet+ Total
2012 NA NA NA NA NA NA
2013 NA NA NA NA NA NA
2014 NA NA NA NA NA NA
2015 9 14 10 4 34 71
2016 11 15 8 4 37 75

Region Syddanmark

Muskelsvind Para-/tetraplegi x Hjerneskade* Andet+ Total
2012 27 NA NA NA NA NA
2013 29 NA NA NA NA NA
2014 42 NA NA NA NA NA
2015 46 59 14 4 50 173
2016 47 56 19 6 56 184

* Patienter med apopleksi er inkluderet.

+ Denne kategori indeholder blandt andet patienter med neuropatisk lidelse, patienter med glasknogle (osteo-
genesis imperfecta), sklerosepatienter, personer med medfadt behov, barn med midlertidigt behov, patienter,
som oplyst var i "andet"-kategorien samt patienter hvor oplysninger om diagnose mangler.

x Ulykker er inkluderet i denne kategori, da ulykker ikke betragtes som en diagnose.
NA: Not Available - ingen tilgengelige data.

Gruppen af patienter, som er kategoriseret i kategorien "andet", fremstar som en for-
holdsvis stor gruppe i Region Syddanmark og Region Nordjylland. Arsagen til dette er, at
kategorien "andet" inkluderer henholdsvis mange bgrnesager og flerfacetterede diagno-
ser/patientgrupper, hvor en fzlles betegnelse ikke er fundet da antallet af diagnoser i en
gruppe var mindre end fem.
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Fordelingen af diagnoser er kun oplyst pa respirationscenterniveau (herunder @st og
Vest) i rapporten (6). Fordelingen af diagnoser for henholdsvis 2015 og 2016 er sam-
menlignelig pa tvaers af de tre oplistede regioner i tabel 8.4, ogsd hvis man tager hgjde
for, at kategorien indeholdende "andet" er delvist stgrre i Region Syddanmark. Figur 8.2
visualiserer patientfordelingen i de tre regioner med data fra tabel 8.4 for &r 2016. Det
fremgar sdledes af figuren, at ALS og anden form for muskelsvind er de to diagnoser som
er mest udbredte i alle tre regioner.

Figur 8.2. Patientfordeling fordelt pa diagnoser for tre regioner i Danmark, 2016

Region Nordjylland Region Midtjylland

Region Syddanmark

W ALS
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Tabel 8.5. Fordelingen af bgrne- og voksenordninger for 2015 og 2016

Region Hovedstaden*

Ar Voksne Bgrn I alt Bgrn (%)
2015 161 56 217 26
2016 152 50 202 25

Region Midtjylland*

Ar Voksne Barn Ialt Bgrn (%)
2015 144 22 166 13
2016 161 30 191 16

Region Nordjylland*

Ar Voksne Barn Ialt Bgrn (%)
2015 52 11 63 17
2016 50 11 61 18

Region Syddanmarkzx

Ar Voksne Bgrn Ialt Born (%)
2015 159 14 173 8
2016 169 15 184 8

Region Sjaelland*

Ar Voksne Barn Ialt Bgrn (%)
2015 90 26 116 22
2016 88 26 114 23

* Opgjort i nettotal
+ Opgjort i bruttotal

Det fremgar af tabel 8.5, at antallet af bgrneordninger varierer meget mellem regionerne. Region
Hovedstaden og Region Sjeelland har procentvis flere bgrneordninger end de resterende regioner i
drene 2015 og 2016. Region Syddanmark har faerre bgrneordninger end de gvrige regioner, men
der skal her tages hgjde for, at det er pd baggrund af bruttotal, hvorfor det procentvise tal vil vee-
re lavere.

Tabel 8.6 viser fordelingen og anvendelsen af henholdsvis faglaerte og ufaglzaerte ordninger for &-
rene 2015 og 2016. I denne kontekst er faglaerte ordninger med anvendelse af et specialiseret be-
redskab af professionelle sundhedspersoner, eksempelvis sygeplejersker eller social- og sund-
hedsassistenter med ngdvendig respiratorisk erfaring og/eller oplaering. Ufaglaerte ordninger daek-
ker over personale uden sundhedsfagliguddannelse. Hjeelpere i ufaglaerte ordninger har faet op-
laering i den respiratoriske behandling til hdndtering af HMV-patienter, jf. kap. 7.

Om en ordning er fagleert eller ufagleaert er relevant, da selv en minimal stigning eller et fald i an-

tallet af faglaerte ordninger kan have en relativ stor indvirkning pa udgiftsniveauet det pagaelden-
de 8r, da faglzerte ordninger ma forventes at vaere dyrere end ufagleerte ordninger.
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Tabel 8.6. Fordelingen af faglaerte/fagleerte ordninger for 2015 og 2016

Region Hovedstaden*

Ar Fagleert Ufaglaert Total Faglaert (%)
2015 40 177 217 18
2016 34 168 202 17

Region Syddanmark+

Ar Faglaert Ufaglaertx Total Fagleert (%)
2015 40 133 173 23
2016 38 146 184 21

Region Midtjylland+

Ar Fagleert Ufagleertx Total Fagleert (%)
2015 59 142 201 29
2016 65 140 205 32

Region Sjzelland*

Ar Fagleert Ufagleertx Total Faglaert (%)
2015 15 101 116 15
2016 16 98 114 16

* Opgjort i nettotal
+ Opgjort i Bruttotal

x Inkluderer ordninger med ukendt faglighed

Det fremgar af tabel 8.6, at i Region Syddanmark og Region Hovedstaden er omkring en femtedel
af hjaelperordningerne faglaerte. Region Nordjylland har pa nuvaerende tidspunkt ingen opggrelser
af det faglige niveau pd deres hjzelperordninger. I Region Midtjylland er andelen af faglaerte ord-
ninger en del stgrre (ca. hver tredje ordning er faglaert).

Der kan observeres en stigning i de faglaerte ordninger i Region Midtjylland og i mindre grad i Re-
gion Sjzelland, mens andelen er let faldende for Region Syddanmark og Region Hovedstaden. En
af forklaringerne kan vaere at Respirationscenter Vest sender patienter hjem med et midlertidigt
fagleert hold. Dette midlertidige hold bliver efter op til seks maneder udskiftet med et permanent
hold, som typisk bestar af ufagleerte (jf. afsnit 7.5.3). Dog er der sket en udvikling i Igbet af de
senere ar, hvor flere kommuner i Region Midtjylland kraever, at der p& holdene skal veere fagleert
personale i forhold til at f& uddelegeret deres plejeopgaver. I 2016 blev der i alt startet 12 nye
bgrn, som alle har en faglzert ordning. Antallet af nye bgrnesager i 2016 var sdledes ogsd det hg-
jeste antal nystartede bgrn med respiratorisk behandling og overvagning. Bgrneordningerne har
ofte hjaelperhold som er faglaert jf. data fra Respirationscenter Vest og data fra Region Hoved-
staden.
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Levetid for patienter i respiratorisk behandling

Et dansk ikke-randomiseret studie af ALS-patienter henvist til RCV i perioden 1998-2012 har vist,
at den forventede restlevetid for patienterne haanger sammen med sygdomsprogression og pa-
tienternes alder ved pabegyndelse af respiratorisk behandling i hjemmet (25). Studiet indikerer,
at valget af apparatur og patienternes middellevetid haenger sammen, men studiet kan ikke for-
klare disse sammenhange. Patienter som ikke far behandling har en gennemsnitlig restlevetid pa
mindre end to ar, mens patienter, som udelukkende far NIV, typisk lever lidt mere end to ar. I de
tilfaelde hvor NIV bliver kombineret med invasiv respiratorbehandling, er den gennemsnitlige rest-
levetid knap fem ar og ved udelukkende invasiv respiratorbehandling omkring tre ar (25). Tid-
ligere levede patienter med muskelsvind og paraplegi kortere end den gvrige befolkning, men den
medicinske udvikling har medfgrt, at disse patienters levetid er blevet vaesentligt forbedret sa de-
res levetid nu matcher den gennemsnitlige befolkning (88,89). Patienter med tetraplegi har ogsa
faet levetiden haevet, men deres middellevetid er stadig omkring 10 ar kortere end hos den gvrige
befolkning (ibid.). Der er ikke fundet studier, som rapporterer vedrgrende restlevetiden for patien-
ter med hjerneskade.

Gennemsnitlige omkostninger per patient og totale omkostninger

Tabel 8.7 og tabel 8.8 giver et indblik i omkostningerne for patienter i respiratorisk behandling i
eget hjem. Omkostningerne er opgjort pa regionsniveau med hjeelperordninger, apparatur og di-
verse omkostninger. Kommuneandelen er det belgb, som kommunerne betaler til regionen jf. de-
res aftalte fordelingsnggle. Men kommunerne har i mange tilfeelde flere udgifter til patienterne,
som ikke er medtaget i tabel 8.7 og 8.8, blandt andet udgifter til kgrestole, renggring, transport,
generelt forebyggelsesarbejde etc. Regionens direkte omkostninger er angivet som 'regional om-
kostning' i tabellen, imens der i de totale omkostninger er medregnet den kommunale medfinan-
siering, opdelt efter hvad kommunen betaler tilbage til regionen (+), og hvad kommunen far re-
funderet af regionen (-). Det er pd baggrund af de totale omkostninger, der er beregnet en gen-
nemsnitlig omkostning per patient for det givne kalenderar.

Region Syddanmark (RSD) har ikke kunnet levere data p& et mere detaljeret niveau, i forhold til
hjeelperordninger og apparatur, men kun oplyst regional og total udgift. Omkostningerne for Regi-
on Syddanmark er sdledes ikke opgjort pa samme m&de som de gvrige Regioner. Det har blot
veeret muligt for regionen pa nuvaerende tidspunkt at oplyse de totale omkostninger ved respira-
torbehandling i eget hjem for henholdsvis 2015 og 2016.
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Tabel 8.7. Omkostninger ved respiratorbehandling i 2015 i mio. kr.

Nationale omkost-

RM RH RSD RN RS ninger
Hjzelperordninger 111,3 337,0 NA 72,9 121,5 642,7
Apparatur 4,1 3,6 NA 1,4 6,2 15,3
Diverse* 1,8 0,1 NA 2,1 2,3 6,3
Kommuneandel (+)¥ 18,5 56,3 NA 2,4 7,3 84,5
Kommuneandel (-)1 117,5 1] NA 1] 54,2 NA
Regionale omkostninger 234,7 340,7 259,0 76,4 176,9 1087,7
Total 253,2 397,0 342,0 78,8 191,5 1262,5
Gnsn. per patient 1,3 1,6 2,0 1,1 1,5 1,5

* Inkluderer fx administrative omkostninger, omkostninger til ergoterapeut, befordring, omkostninger til mobiltelefon,
ESDH-kursus, kontorartikler, forsikringer, webhotel, stremforbrug, Ign til respirationsteam etc.

¥ Refusion fra kommuner til regionen, regionalt forankrede ordninger med udgiftsdeling.

1 Refusion fra regionen til kommunerne, kommunalt forankrede ordninger med udgiftsdeling.

NA: Not Available - ingen tilgaengelige data.

u Der er ikke opgjort p8 samme m&de som de gvrige regioner med henblik p§ kommunal udligning.

Tabel 8.8: Omkostninger ved respiratorbehandling i 2016 i mio. kr.

RM RH RSD RN RS Nationale omkost-

ninger
Hjzelperordninger 137,3 301,1 NA 88,1 128,4 655,0
Apparatur 1,1 3,4 NA 1,7 7,2 13,4
Diverse* 1,3 1,1 NA 2,6 2,4 7,4
Kommune andel (+)¥ 22,2 68,6 NA 7,2 9,4 107,4
Kommune andel (-)t 108,6 1] NA V] 47,6 NA
Regionale omkostninger 248,3 305,6 269,0 92,4 176,3 1091,6
Total 270,5 374,2 379,0 99,6 195,1 1318,4
Gnsn. per patient 1,5 1,6 2,1 1,3 1,5 1,6

* Inkluderer fx administrative omkostninger, omkostninger til ergoterapeut, befordring, omkostninger til mobiltelefon,
ESD-kursus, kontorartikler, forsikringer, webhotel, stresmforbrug, Ign til respirationsteam etc.

¥ Refusion fra kommunerne til regionen, regionalt forankrede ordninger med udgiftsdeling.

1 Refusion fra regionen til kommunerne, kommunalt forankrede ordninger med udgiftsdeling.

NA: Not Available - ingen tilgaengelige data.

u Der er ikke opgjort p§ samme m8de som de gvrige regioner med henblik p§ kommunal udligning.

Tabel 8.7 og 8.8 viser, at de samlede omkostninger ved HMV var 1,262 mia. kr. i 2015 og 1,318
mia. kr. i 2016. Omkostningerne er opgjort i arets priser, og estimaterne er saledes ikke prisjuste-
rede. Samlet set, kan der observeres en stigning i de totale omkostninger ved respiratorbehand-
ling i eget hjem for samtlige af de fem regioner i Danmark fra 2015 til 2016, ogsa hvis man ser
bort fra en prisudvikling. Ligeledes kan der observeres en stigning fra 2015 til 2016 pa ca. 46 mio.
kr., hvis man justerer for prisudviklingen. Stigningen svarer til en vaekst i omkostningerne pa 4
%. Dette er hgjere end vaeksten i antal patienter pd 1 %, og der er sdledes tale om reel stigning i
omkostningerne per patient.
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Fraset Region Syddanmark, s& har Region Hovedstaden, Region Midtjylland, Region Sjeelland og
Region Nordjylland i faldende orden, de stgrste omkostninger. Overordnet set kan arsagen til
stigningen i omkostningerne relateres og forbindes til hjeelperordningerne, nar man sammen-
holder tabel 8.7 og tabel 8.8., hvorimod omkostningerne til blandt andet apparaturer og diverse
ligger stabilt/faldende. I Region Hovedstaden anvendes flere vikarordninger fra private bureauer
og dertil faerre BPA-ordninger, som ellers er de billigste ordninger.

Der er ogsa forskel pd, hvor mange ordninger der er regionale og kommunale, hvilket har betyd-
ning for, hvor mange som gar frem og tilbage mellem kommune og region. Arsagerne til de regio-
nale forskelle er ikke kendte, men en raekke mulige forklaringer er fglgende:

» Opggrelserne er ikke transparente og derfor ikke ngdvendigvis ensartede. Omkostninger er
ikke opgjort p& samme made pa tveers af regioner.

» Fordelingen af patienterne pa diagnosegrupper er forskellig i regionerne jf. figur 8.2.

= Mulige forskelle mellem kommuner og deres bevilliger samt fordelingsnggler.

= Forskelle i regionernes/kommunernes forhandlinger i forhold til hjselperordninger.

= Forskelle i respirationscentrenes handtering af patientforlsb og bemanding af opgaver.

Der er forskel p& om, hjaelperordningen er regionalt eller kommunalt forankret (jf. afsnit 7.5.3).
BPA-ordninger er den billigste ordning, safremt patienten kan vaere arbejdsgiver, hvilket ikke altid
er muligt. Ifglge en kontaktperson fra Aarhus kommune koster en 24-timers BPA-ordning til hjem-
merespiratorpatienter i gennemsnit 1,9 mio. kr. arligt. Det er dog ikke blevet udfoldet og speci-
ficeret yderligere fra kommunen, hvad BPA-ordningerne til HMV-patienter konkret daekker over.

I tabel 8.9 er der opstillet enhedsomkostninger per patient for de forskellige diagnosegrupper, og
herunder hvilket apparatur/behandling grupperne hyppigst far i Region Syddanmark. Det skal un-
derstreges, at det ikke er alle patienter med den givne diagnose, som far respiratorisk behandling.
Det er derimod de registrerede patienter, som far respiratorisk behandling i Region Syddanmark,
og deraf procentdelen af dem, som far/anvender det givne apparatur/behandlingsapparat. Det
fremgar af tabellen, at 70 % af ALS-patienterne med HMV primeert modtager invasiv respiratorisk
behandling. En ALS-patient med denne type behandling er estimeret til gennemsnitligt at koste
1,9 mio. kr. arligt. Gennemsnittet varierer dog fra 0,4-4 mio. kr. arligt per patient. Dette medfgrer
en potentiel afvigelse pa 240 %, jf. tabel 8.9.

For HMV-patienterne i Region Syddanmark modtager patientgruppen med muskelsvind enten re-
spirator- eller BiPAP-behandling. Her ses en gennemsnitlig forskel pd 0,6 mio. kr. For HMV-patien-
terne med para-/tetraplegi har 42 % af patienterne i Region Syddanmark en respirator og koster i
gennemsnit 1,2 mio. kr. arligt. 50 % af HMV-patienterne med hjerneskade i Region Syddanmark
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modtager invasiv respiratorbehandling. Den gennemsnitlige omkostning er estimeret til 2,5 mio.
kr. &rligt med en afvigelse pa 50 %. Denne patientgruppe er dermed den dyrest, ndr man sam-
menligner pa tvaers af diagnosegrupperne.

Tabel 8.9. Diagnose og arlig omkostning, opggrelser fra Region Syddanmark 2016

Diagnosegruppe Apparatur Gnsn. mio. kr. Afvigelse (%)
ALS 70 Respirator 1,9 240
Muskelsvind 41 Respirator 1,5 200
Muskelsvind 39 BIPAP 0,9 220
Para-/tetraplegi 42 Respirator 1,2 150
Hjerneskade 50 Respirator 2,5 50
Hjerneskade 50 Andet* 1,7 60
Andet 20 Respirator 2,2 170
Andet 36 Andet* 1,7 430
Andet 26 Andet* 1,6 240

* Andet er enten p§ forh8nd kategoriseret som vaerende "andet” eller manglende data om det anvendte apparatur.

Gruppen af "andet" indeholder, som tidligere naevnt, enkelte bgrnesager. Dette kan muligvis for-
klare de estimerede gennemsnitlige omkostninger per patient for denne gruppe, da bgrnesagerne
antageligvis traekker gennemsnittet op pa grund af primaert faglaerte hjeelperhold.

Betydningen af overvdgningsintensiteten for omkostningerne per patient

Det er kun patienter med respiratoriske behov med hjzelperordninger, som indgar i analyserne.
Men patienternes overvagningsgrad varierer, hvilket Region Syddanmark har data for. I drene
2015 til 2016 er der et voksende antal som har 24-timers-overvdgning. "<24"-timers-overvag-
ning" deekker over patienter med mindre end 24-timers-overvagning samt patienter uden oplys-
ninger om overvagning.

Tabellen herunder viser saledes, at overordnet set sd har de fleste HMV-patienter i Region Syd-
danmark en 24-timers-ordning og er dermed de dyreste (2015: 66 %, 2016: 71 %). Ligeledes
viser fordelingen fra 2015-2016 at andelen af HMV-patienter med 24-timers-overvagning er blevet
stgrre, ndr man sammenholder de to kalenderar. Der kan i tabellen observeres en stigning i de
gennemsnitlige omkostninger per patient i Region Syddanmark hos gruppen af HMV-patienter
med mindre end 24-timers-overvagning. Omvendt er der sket et fald i de gennemsnitlige om-
kostninger for HMV-patienter med 24-timers-overvagning.
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Tabel 8.10. Overvagningsintensitet med omkostninger, Region Syddanmark

24t <24tx

Patienter n (%) 114 (66) 59 (34)
Patienter ved beregning* 108 46
Gnsn. per patient, mio. kr. 2,5 1,5
I
24t <24tx

Patienter n (%) 131 (71) 53 (29)
Patienter ved beregning* 123 44
Gnsn. per patient, mio. kr. 2,4 1,8

* patienter, hvor b8de data om overv8gningstimer og omkostninger er oplyst.
x Inkluderer patienter, som har uoplyst antal overv8gningstimer, men omkostningerne kendes.

Det er sveert at finde en direkte &rsag til denne stigning i de gennemsnitlige omkostninger per
HMV-patient i Region Syddanmark, da man kan diskutere, om der er tale om tilfeeldige udsving,
idet data kun er tilgaengeligt for en todrig periode, og derfor kan der udelukkende analyseres ud
fra disse &r. Tabellen indikerer, at til trods for at der er registreret flere HMV-patienter med 24-
timers-ordning i Region Syddanmark, sa er HMV-patienterne med mindre end 24-timers-ordning
blevet dyrere, samtidig med at der er behandlet to HMV-patienter mindre i 2016 end i 2015.

8.4.3 Nye mulige organisationsformer
I organisationskapitlet er der blevet identificeret fem organisatoriske omrader med potentiale i
forhold til fremadrettet visitationspraksis og organisering. Flere af disse har mulige konsekvenser
for omkostningerne til respiratorbehandling i eget hjem. Det geelder fglgende:

-

Styrket dialog med henvisende afdeling forud for visitation, fx ved ordning med udgdende lae-

ge fra respirationscentret.

2. Igangsaetning af HMV-behandling baseret pa systematisk dialog med patienter, fx ved imple-
mentering af beslutningsstgttevaerktgj for ALS-patienter.

3. Tidlig inddragelse af patientens hjemkommune i forbindelse med igangsaetning af HMV-

behandling.

Herunder beskrives en raekke forhold, som kan f& betydning for de gkonomiske konsekvenser af
de organisatoriske a&ndringer.
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= Ad 1.: Styrket dialog gennem udg8ende laege
Ordningen med udgdende laege har veeret implementeret og i anvendelse siden ultimo 2013 pa
RC@, med henblik pa at sikre kvalificeret og rettidig henvisning til respirationscentret. Den udga-
ende laege varetager dette ved ugentlig rddgivning (telefonisk og/eller ved besgg) af leeger pd
henvisende afdelinger i forhold til vurdering af patienter. Antallet af henvisninger péd RC@ er fal-
det, jf. tabel 8.3, og implementeringen af udgdende lsege kunne veere en af de mulige arsager
hertil, men andre organisatoriske sendringer kan ogsa have bidraget til faldet i antal henvisninger.
Antallet af nye hjeelperordninger til HMV-patienter er faldende i Region Hovedstaden og Region
Sjeelland fra 2013 og frem.

= Ad 2.: Systematisk dialog ved hjeelp af beslutningsstotteveaerktaj
Beslutningsstgttevaerktgjet er under implementering i RCV i 2017. Beslutningsstgttevaerktgjet
skal bidrage til at understgtte dialog om behandlingsmuligheder med patienter og deres parg-
rende. Dette med henblik pa at bidrage til at kvalificere og systematisere beslutningstagen vedrg-
rende igangsaetning af respiratorbehandling; herunder systematisk klarlaeagge muligheder og kon-
sekvenser ved respiratorisk behandling, tegne et realistisk billede af hverdagen som respirator-
bruger med overvdgning samt facilitere en ligeveerdig drgftelse af respiratorisk og palliativ medi-
cinsk behandling. Beslutningsstgttevaerktgjet er ikke udviklet med det primaere formal at mindske
antallet af igangsatte forlgb, men derimod med henblik p& at sikre igangsaetning af meningsfulde
og gnskede patientforlgb med fzerre udfordringer og frustrationer for patienter og hjzelperhold.

Effekten ved og konsekvenserne af beslutningsstgttevaerktgjet er endnu ukendte, men det er h&-
bet, at der pa et tidspunkt gennemfgres en evaluering af effekten af implementeringen af beslut-
ningsstgtteveerktgjet pa RCV. En efterfglgende gkonomisk analyse af effekten af dette vaerktgj er
saledes naerliggende. P& RCV er det dokumenteret, at en del af de patienter, som hvert ar starter
i respiratorisk behandling, enten dgr eller valger at afslutte den respiratoriske behandling i sam-
me ar. Dette forhold er skildret i tabel 8.11 (80).

Tabel 8.11. Patientforlgb med respiratorisk betinget overvdgning*, der afsluttes inden for samme
kalenderar, som de er pabegyndt, fra 2011-16

2011 2012 2013 2014 2015 2016
Patienter total (brutto) 143 159 175 193 201 205
Nye i samme ar 24 34 33 33 41 39
Ophgrt i samme &r 1 4 0 6 4 1
Dgde i samme &r 3 4 2 4 8 3
Andel ophgrte/dgde i samme ar 17 % 24 % 6 % 30 % 29 % 10 %

* Inkluderer b8de voksen- og bagrnesager.
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Det fremgar af tabel 8.11, at det er en forholdsmaessig stor procentdel af patienterne, som enten
ophgrer med den respiratoriske behandling eller dgr inden for samme kalenderar, som de er star-
tet. Ifglge repraesentanter fra respirationsteamet pd Respirationscenter Vest behgver der ikke
ngdvendigvis veere nogen systematik eller mgnster i dette. Bade fra et patient-/pargrendeper-
spektiv, og fra et ressourcemaessigt perspektiv kan man stille spgrgsmalstegn ved, om den respi-
ratoriske behandling i disse tilfaelde er hensigtsmaessig. Set fra et gkonomisk perspektiv taenkes
her primaert pa ressourcer og omkostninger brugt til at optraene og rekruttere hjaelpere, sagsbe-
handling i kommunen, tilpasning af patientens bolig til bdde den respiratoriske behandling samt
arbejdsplads for hjaelperhold etc. Start af respiratorisk behandling er dyrere end at have et vel-
fungerende respiratorisk hjaelperteam. Det kreever minimum tre ugers oplaering pa et respira-
tionscenter for et hjeelperteam, far de kan varetage den respiratoriske behandling i patientens
eget hjem.

= Ad 3.: Tidlig inddragelse af hjemkommunen
Der indikeres i den organisatoriske analyse potentialer i at sikre tidlig inddragelse af patientens
hjemkommune i forbindelse med igangsaetning af HMV. Dette i forhold til at imgdekomme udfor-
dringer med sen udskrivning fra intensivafdelinger og brug af midlertidige, dyre aflastningspladser
og vikarbureauer. Desuden muligggres tidlig forventningsafstemning med patienter med henblik
pa at mindske igangsaetning af udfordrende og omkostningstunge forlgb. I dette afsnit fokuseres
pa betydningen af tidlig inddragelse af hjemkommunen i forhold til udfordringerne med brugen af
intensivafdelinger og midlertidige vikarbureauer og hjzelperhold.

Indlaeggelse pa en intensivafdeling er dyrere end respiratorbehandling i eget hjem. Tidlig inddra-
gelse har potentialer i forhold til at mindske brugen af regionernes intensivafdelinger til respirator-
patienter, men stiller samtidig et stgrre krav til respirationscentrenes bemanding og giver spidsbe-
lastninger i forhold til hjeelperuddannelse og oprettelse af midlertidige vikarhold. Om der er en
besparelse ved tidlig inddragelse er derfor uvist.

Et midlertidigt hjeelperhold er i et gkonomisk perspektiv at foretraekke, frem for at lade patienter
indlaegge pa en intensivafdeling frem til ansaettelse at hjaelpere i en kommunal/regional ordning.
Et dggn pa en intensivafdeling koster 24.537 kr., hvilket er prisen for intensiv behandling, som af-
regnes mellem regionerne (tillaeg for alm. ophold p§ intensivafdeling: Takster for hajt specialiseret
behandling 2016-niveau). Denne pris skal sammenholdes med, at et midlertidigt 24-timers vikar-
hold p& social-og sundhedsassistent niveau koster 53.000 kr. per uge. Forskellen er sdledes
118.759 kr. per uge i HMV-favgr. Et midlertidigt vikarhold er dog noget dyrere end et regionalt
hjzelperteam (37.000-45.000 kr./uge) eller kommunal BPA-ordning (37.000-40.000 kr. /uge)
(80). Besparelsen fra midlertidigt hjselperhold til permanent hjalperhold vil vaere ca. 13.000-
16.000 kr. per uge per patient ved omlaggelse fra privat vikarbureau til kommunal BPA-ordning
eller 8-16.000 kr. per uge per patient ved omlaeggelse fra vikarbureau til regionalt team. RCV pri-
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oriterer at fa patienterne udskrevet fra intensiv afdeling inden for en maned og giver dem et mid-
lertidigt hjzelperhold frem til, at kommunen/regionen stiller med et permanent hold, som er klar til
opleering. En maneds ophold pa intensivafdelingen koster 736.110 kr. RC@ har typisk patienten
indlagt pd intensivafdeling i 21 dage, som kommunen/regionen har til at stille med hjzelperhold -
prisen for 21 dages indlaeggelse er 515.277 kr.

8.4.4 Kassegkonomisk analyse af udgifter fordelt pa sektorer
Fordelingen mellem kommunal og regional finansiering har veeret kendetegnet ved, at respirato-
risk behandling er et regionalt ansvar og finansieres regionalt. Udgifter til hjaelp og pleje efter ser-
vicelovens bestemmelser (fx plejeopgaver, hjeelpemidler, renggring i hjemmet), som ikke er re-
spiratorisk betinget, er kommunens ansvar. Denne model er blevet udfordret, da det i mange til-
faelde giver mening at samme hjaelper udfgrer bade respiratoriske og plejemaessige opgaver.

Hidtil har kommunerne og regionerne forhandlet sig frem til en fordelingsnggle for hjeelperor-
dningen, ndr det var samme hjzelper som kunne udfgre begge opgaver ved sdkaldt dggnbeman-
ding. I 2015 kom "Bekendtggrelsen om feelles hjeelperordninger til personer med kronisk respira-
tionsinsufficiens", nr. 987/2015. Bekendtggrelsen foreskriver, at der i tilfeelde, hvor der ved respi-
ratorisk behandling og pleje kan vaere tale om fzelles opgavelgsning, sa skal dette tilstraebes (jf.
kap. 7). Kommunen betaler da 33 % og regionen betaler 67 % til hjaelperhold. Bgrneordninger er
dog i mange sammenhange anderledes, da det pakraevede faglige niveau ofte er hgjere end for
den gennemsnitlige respiratorbruger. Foraeldrene udfgrer i mange tilfeelde plejeopgaverne i for-
hold til deres bgrn, hvilket medfgrer, at bgrneordningerne i mange tilfaelde udelukkende er regio-
nalt finansieret. Den nye bekendtggrelse har givet en ramme til at forhandle omkostningerne.
Respiratorisk behandling i eget hjem er en af de eneste muligheder for at flytte hgj faglig hospi-
talsbehandling og evt. sygepleje til eget hjem, hvilket der ellers ikke er preecedens for pa andre
omrader. Respirationscentrene vil kun modtage patienter, som er stabile (ingen alvorlig komorbi-
ditet), og som har respiratorisk insufficiens, hvilket er en praemis for at pdbegynde forberedelser-
ne til respiratorisk behandling i eget hjem. Denne praemis er ofte ikke indfriet, men med henvis-
ningen 8bnes muligheden for at flytte behandlingen til eget hjem, hvilket der ikke tidligere har
vaeret mulighed for. Denne problemstilling kan dog ikke belyses yderligere fra et gkonomisk per-
spektiv.

Fordelingsnggle

Information om den nuvaerende fordelingsnggle har vaeret sparsom. Ifglge Arsrapport 2016 for
Respirationscenter Vest er det vurderet, at bekendtggrelsen har medfgrt en omfordeling p& om-
kring 10 mio. kr., idet der har veeret en stgrre refusion fra kommunerne (84). Der er dog ingen
information om den gennemsnitlige fordeling for fordelingsngglen i Region Midtjylland.
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Region Syddanmark har fremsendt data for fordelingsngglen. Det fremgar af tabel 8.12, at be-
kendtggrelsen har sendret fordelingen af refusionen, ndr 2015 og 2016 sammenlignes. Gennem-
snittet for fordelingsngglen er 83 % (som finansieres af regionen) i 2015 og 74 % i 2016.
Tabellen viser, at en stor del af ordningerne bevager sig hen imod den anbefalede fordelingsnggle
pa ca. 67/33), nar man sammenligner 2016 med 2015. Dog er antallet af ordninger, hvor regio-
nen betaler mere end 96 % steget en smule, mens der er sket et stort fald fra 2015 til 2016 i an-
tallet af patientsager, hvor regionen betaler mellem 69-96 %, og ligeledes for sagerne hvor regio-
nen betaler mindre end 64 %.

Tabel 8.12. Antal patientsager med fordelingsnggler i Region Syddanmark for 2015 samt 2016

Region Syddanmark

Andel af udgiften som betales af regionen 2015

>96 % 34 37
69-96 % 74 21
64-68 % 16 90
<64 % 31 19
Ingen information 18 17
Total 173 184

8.5 Sammenfatning

Formalet med skonomikapitlet var, at beskrive de totale omkostninger ved HMV i Danmark og
omkostninger per patient. Det er kun delvist lykkedes at indsamle de gnskede data fra de tre re-
gionale respirationscentre i Danmark eller pa regionsniveau. Men de data, vi har kunnet skaffe,
viser, at antallet af patienter, som benytter respiratorbehandling i eget hjem, er gget fra 2012 til
2016, hvor vaksten har udjsevnet sig en del. I 2015 og 2016 var der i alt 824 og 832 patienter pd
landsplan, som modtog HMV (inkl. hjeelperordninger). Omkostningerne ved HMV belgb sig i 2015
og 2016 til henholdsvis 1,26 og 1,32 mia. kr., svarende til en vaekst p& ca. 4 % (indekseret med
prisdret 2016), hvilket er et gennemsnit pa 1,5 mio. kr. per patient i 2016.

Patientgruppen er meget heterogen, og omkostningerne per patient varierer mellem de forskellige
patientgrupper. Patientens behov (med baggrund i diagnosen) og anvendt apparatur har saledes
betydning for stgrrelsen af omkostningerne. Der er forskel pd, om en hjeelperordning har faglaerte
eller ufagleerte hjaelperhold, men det vides ikke, om dette har langtraekkende konsekvenser for
indleeggelse og oplaering af hjaelperhold. Fremtidige analyser bgr inkludere information pa patient-
niveau, hvor det er muligt at se de forskellige diagnoser, og hvordan fordelingen af omkostninger
samt hjaelpernes faglige niveau er. Fremtidige analyser bgr medtage omkostninger uanset om
disse er finansieret kommunalt, regionalt eller via egen finansiering/foraeldre-finansiering.
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Der er forsggt foretaget en vurdering af de gkonomiske konsekvenser af forslag til organisatoriske
omrader med potentiale i forhold til fremadrettet visitationspraksis og organisering.. Dette har
imidlertid vaeret vanskeligt, idet disse forslag ikke kvantificerer de forventede effekter. Der er des-
uden ingen konkrete estimater vedrgrende, hvor stor den forventede effekt af en andret organi-
sering vil veere. Den gkonomiske analyse viser, at der er stort behov for bedre og mere ensartede
data fra regionerne og fra respirationscentrene, og at der pa baggrund af de foreliggende data
kun kan foretages en meget overordnet vurdering af omkostningerne ved behandling af patient-
gruppen. Dog viser analysen, at der er flere potentielle patientgrupper, som kan fa tilbudt HMV.
En udvidelse af patientgruppen kan f& omkostningerne til at stige betragteligt og seette et yder-
ligere pres pa omkostningerne til HMV pa regional og national basis. Der bgr saledes arbejdes hen
imod arlige opggrelser af ressourceforbruget i respirationscentrene, hvor antal henvisninger og
antallet af patienter i behandling vil give information om arbejdsbyrden for det givhe center. Der-
udover bgr der pa udvalgte diagnosegrupper ogsa foreligge antal patienter, som er i behandling i
det givne ar.

Hele omrddet med respiratorbehandling har behov for originale studier, evalueringer og undersg-
gelser af det gkonomiske perspektiv. Et idealscenarie ville vaere, at man kunne opstille en analy-
se, som omfatter sdvel den kliniske og patientoplevede effekt som omkostningerne ved respirator-
behandling i eget hjem sammenlignet med relevante alternativer. Ligeledes er gnsket, at der pd
tvaers af regioner, kommuner og respirationscentre arbejdes hen imod en mere ensartet og uni-
versel model, sa data og procedurer lettere kan overfgres og sammenlignes pa tvaers af Danmark
og med andre lande. Her kunne et landsdaekkende register vaere en begyndelse.
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9 Samlede resultater

Foreliggende medicinske teknologivurdering (MTV) omhandler brugen af respiratorbehandling i
eget hjem (HMV). MTV'en er udarbejdet p& foranledning af sundhedsdirektgrkredsen i Danske
Regioner. Baggrunden herfor er, at der de seneste knap fem &r er sket en veekst i brugen af HMV i
Danmark. I 2012 var der pa landsplan 664 hjeelperordninger mod 838 i 2016, svarende til en
stigning pa 26 %. Veeksten i antallet af hjeelperordninger varierer fra 11 % til 53 % i de fem regi-
oner. Det er i nogen udstraekning uklart, hvad der fordrsager den betydelige vaekst i antallet af
hjeelperordninger samt variationen i vaeksten mellem regionerne. Omkostninger til respiratorpati-
enter i hjemmet varierer, men er betydelige, og omkostninger til et enkelt hjeelperteam kan Igbe
op i flere millioner kroner pa arsbasis. De regionale omkostninger til respiratorhjzelp i hjemmet
belgb sig i 2016 til cirka 1,3 mia. kr. arligt, og derudover er der ofte udgifter til hjaelp og pleje
efter servicelovens bestemmelser til patienter med respirationshjzelp. P& den baggrund er det
MTV'ens formal at vurdere, hvordan de rette forudsaetninger skabes for, at respiratorbehandling i
eget hjem (med overvagning) tilbydes de rette patienter. Det undersgges, hvorledes respirator-
behandling i eget hjem mest hensigtsmaessigt kan organiseres, samt hvilke effekter og omkost-
ninger HMV medfgrer. Formalet belyses i forhold til hovedomraderne effekt, risici, patient- og pa-
rgrendeperspektiver, etiske forhold, organisering og gkonomi. Denne rammesaetning muliggar
afdaekning af udvalgte men centrale dele af behandlingsomradet, sdledes at rapporten kan prae-
sentere et opdateret evidensgrundlag. Der vil dog ogsd vaere perspektiver, som ikke bliver belyst
inden for disse rammer.

Nedenfor praesenteres de vaesentligste resultater fra rapportens seks hovedomrader:

= P& baggrund af systematiske reviews og primaere studier ses en nogenlunde konsistent fordel
ved anvendelse af HMV, safremt patienten er i stand til at tolerere behandling (studier om-
handler saerligt non-invasiv behandling og i mindre omfang invasiv behandling med trakeo-
stomi). Effektforhold er vurderet i forhold til mortalitet, livskvalitet, hospitalisering og lunge-
funktion. Resultater stammer primeert fra studier, hvor alternativet til HMV-behandling reelt er
ingen behandling, altsd at patienten ikke modtager respirationsstgtte. Inden for visse patient-
grupper, saerligt patienter med svaert reduceret eller ophgrt vejrtraekning, er HMV sadvan-
ligvis eneste alternativ. Resultater vedrgrende effektforhold i relation til HMV hviler pa et me-
get svagt evidensgrundlag, hvilket til dels skyldes behandlingsomradets begraensede mulig-
heder for at opstille steerke studiedesigns, fx RCT. Det betyder, at tilliden til resultaterne gene-
relt er meget lav.

= I forhold til risici ved HMV tyder de fundne resultater pa, at trakeostomipatienter oplever flere

komplikationer end patienter med non-invasiv behandling. Sammenligneligheden mellem de to
grupper er dog tvivlsom, og tilliden til resultatet er meget lav. Blandt bgrn, der behandles non-
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invasivt via maske, er beskrevet risici for hudskader og tryk/udfladning af ansigt. Igen hviler
resultaterne pd et meget begraenset evidensgrundlag. Der er kun fundet dokumentation for ri-
sici i meget begraenset omfang, og der vil vaere risici som ikke er belyst i denne del af under-
sggelsen.

P& baggrund af et systematisk litteraturstudie af internationale, kvalitative studier er patient-
og pargrendeperspektiver ved HMV blevet afdaekket. Patienterne beskriver respirator-
behandling som en livreddende foranstaltning, samtidig med at de ogsa kan have vanskeligt
ved at forlige sig med deres tilvaerelse med HMV. Patenterne oplever pa den ene side gradvist
en fglelse af kontrol med teknologien og p& den anden side en fortsat usikkerhed, fordi de pa
grund af a&ndringer i deres helbredstilstand ofte skal tilpasse sig en ny situation. Det er afga-
rende for patienternes oplevelse af styrket livskvalitet ved HMV, at behandlingen finder sted i
hjemmet frem for i institutionelle rammer. I forhold til samarbejde med sundhedspro-
fessionelle og personlige hjeelpere understreger patienterne vigtigheden af en tilgang, hvor de
lyttes til og bliver mgdt som 'hele personer' og samarbejdspartnere. Pdrarende (her primeert til
bgrn) beretter om en stressfyldt hverdag, hvor bekymring og angst for barnets fremtid 'fylder'.
Det er en hverdag, som er praeget af stram styring og alligevel stor uforudsigelighed. Forzel-
drene giver ogsd udtryk for, at tilstedevaerelse af hjaelpere i hjemmet kan vaere en belastning.

Hvordan etiske dilemmaer i relation til brugen af HMV anskues og s@gges lgst afthaenger af, om
det er patienter, professionelle eller politisk-administrativt ansvarlige, der tager stilling til for-
holdet (fx prioritering af, hvilke patienter, der kan visiteres til HMV). Dette stiller store krav til
politisk ansvarlige om at ggre de etiske dilemmaer ved HMV til genstand for offentlig diskussi-
on. En sddan diskussion kan bl.a. styrkes ved at inddrage erfaringer med handtering af priori-
teringsspgrgsmal pa sundhedsomradet (som fx den autoritet man i England har givet NICE
(National Institute of Clinical Excellence) eller det norske prioriteringsinstitut 'Nye Metoder'
samt danske erfaringer fra Medicinrddet). Diskussion om etik i relation til brug af HMV kan i
laengden ikke adskilles fra en sddan mere generel samfundsetisk diskussion og stillingtagen.

Respiratorbehandlingen kostede i 2015 og 2016 henholdsvis 1,26 og 1,32 mia. kr. pa lands-

plan svarende til en vaekst pd ca. 4 %. I gennemsnit kostede respiratorbehandlingen per pati-
ent 1,5 mio. kr. i 2016. Analysen viser, at i forhold til indleeggelse pa en intensivafdeling, er
HMV et bedre gkonomisk alternativ. Der er variation i gennemsnitsomkostninger per patient
mellem regionerne. Arsagerne hertil er ukendte, men mulige forklaringer kan vaere variation
fordelingen af ufaglaerte/fagleerte hjeelpere i hjaelperordninger, antal bgrnesager og forskelle i
fordelingen af diagnoser mellem regionerne, samt ikke ensartede opggrelser i respirations-

centrene og regionerne. Der er pa landsplan observeret en stigning i bdde praevalens og inci-
dens af HMV-patienter over en femars periode. Den organisatoriske analyse har fremlagt for-
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slag til mulige organisatoriske a&ndringer, som kan have potentielle ressourcemaessige konse-
kvenser for anvendelsen af HMV. Det har imidlertid ikke veeret muligt at kvantificere disse for-
slag, og der er fortsat behov for mere forskning og viden pa omradet, sa de organisatori-
ske/gkonomiske konsekvenser ved HMV kan blive belyst. Det har ikke vaeret muligt at basere
den gkonomiske analyse pa registerdata grundet tidsrammen for projektet.

= Resultater fra organisationsanalysen viser, at der pa respirationscentrene opleves et gget pres
fra henvisende afdelinger i forhold til visitation til HMV. For dels at modvirke, at der langsomt
sker et indikationsskred i patientgruppen, uden man eksplicit har taget stilling til, om indika-
tionsskredet er hensigtsmaessigt, og dels at sikre en stgrre ensretning af praksis for henvis-
ning til og igangsaettelse af respiratorisk behandling, vurderes der sdledes at veere behov for
politisk-administrativ opmaerksomhed pa at fastholde samt yderligere opdatere og preecisere
beskrivelsen af malgruppen for HMV. Dette bgr ske i samarbejde med de laegefaglige miljger.
Desuden findes et behov for at skaerpe eksisterende nationale kriterier og retningslinjer for vi-
sitation, igangsaettelse og tilrettelaeggelse af behandling med inspiration fra foreliggende loka-
le og internationale kriterier og retningslinjer. Patientgruppens heterogenitet samt kompleksi-
teten i den samlede vurdering af patient og behandling skaber dog visse udfordringer ved at
seette kriterier for visitation og igangsaettelse af behandling entydigt p@ formel. Angdende
henvisning til respirationscentrene vurderes der at veere potentiale i at styrke dialogen mellem
respirationscentrene og henvisende afdelinger forud for visitation af patienter, fx gennem eta-
blering af ordninger med udgdende laeger fra respirationscentrene. Det er vigtigt, at igang-
seetning af HMV baseres pa forudgdende systematisk dialog med patienterne, herunder at
eventuelle palliative medicinske alternativer til respiratorbehandling diskuteres, hvor det er re-
levant. Med henblik pa at imgdekomme udfordringer med sen udskrivning fra intensivafdelin-
gerne samt brug af dyre midlertidige aflastningspladser og vikarbureauer ses der desuden po-
tentiale i tidligt at inddrage patientens hjemkommune ved etablering af HMV. Tidlig inddragel-
se af hjemkommunen giver desuden mulighed for tidlig forventningsafstemning med patien-
ten, hvilket forventes at kunne mindske igangsaettelsen af hjeelperordninger, som p& forhdnd
vurderes at vaere udfordrende (uhensigtsmaessige) og dermed omkostningstunge. Med henblik
pa at imgdekomme aktuelle udfordringer forbundet med hyppig udskiftning i hjeelperordninger
vurderes der et betydeligt potentiale i lokalt og pa politisk-administrativt niveau at skabe bed-
re rammer for og regulering af hjeelperordninger. Dette savel i et gkonomisk perspektiv som
med henblik pa at sikre en hgj behandlingskvalitet.

Uddybende kommentarer

I denne MTV undersgges og vurderes anvendelse af respiratorbehandling i eget hjem (HMV) inden
for en patientgruppe med kronisk respirationsinsufficiens/-svigt og behov for overvagning hele
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eller det meste af dognet. Omradet har gennemgaet en stor udvikling de senere &r - der obser-
veres en betydelig vaekst i brugen af HMV, og nye patientgrupper kommer til.

Indledningsvis skal det understreges, at vi har med en meget bred patientgruppe at ggre med
mere end 40 potentielle diagnoser, herunder underdiagnoser. Desuden ses meget forskellige pro-
gressionsforhold og forskelle i, hvor fremskreden sygdommen er. Endelig forekommer betydelig
variation i tilbudte behandlingsformer. Samlet kan det medfgre, at nogle af rapportens resultater
og konklusioner kan fremsta noget overordnet og naturligvis, at ikke alle relevante perspektiver
kan afdaekkes.

Rapportens samlede resultater (saerligt resultater praesenteret i kapitlerne vedrgrende patient- og
pargrendeperspektiver, etiske forhold, organisering og sundhedsgkonom) bidrager dog alligevel
med perspektiver i forhold til, hvordan hensigtsmaessig visitationspraksis samt organisering af
respiratorbehandling i eget hjem kan sikres for bade patient, pargrende og fagprofessionelle i sa-
vel primaer som sekundaer sektor.

Rapportens resultater peger pa, at opmaerksomhed pa henvisningspraksis samt pa forberedelse
og etablering af forlgb for HMV er helt central i forhold til at sikre en hensigtsmaessig visitation til
og organisering af respiratorbehandling i eget hjem. Dette 0gsa i et sundhedsgkonomisk perspek-
tiv. Respiratorbehandling i eget hjem er som beskrevet et behandlingsomrade i vaekst med store
arlige omkostninger, omend vaeksten i antallet af hjaelperordninger varierer mellem de fem regio-
ner. Rapportens resultater giver ikke grundlag for at vurdere, om vaeksten er forventelig eller
hensigtsmaessig, men organisationsanalysen viser et vurderet behov for politisk-administrativ
opmaerksomhed pa i et samarbejde med de lsegefaglige miljger at fastholde samt yderligere opda-
tere og preecisere den eksisterende beskrivelse og afgreensning af malgruppen for HMV. Dette
med henblik pd at modvirke, at der langsomt sker et indikationsskred, uden at man eksplicit har
taget stilling til, om indikationsskredet er hensigtsmaessigt. Den regionale variation i behandlings-
vaeksten afdaekker desuden en mulig forskel mellem regionerne i forhold til, om de samme patien-
ter henvises til og tilbydes behandling. Organisationsanalysen peger her p&, at en tydeligggrelse
af malgruppen for HMV samt en skaerpelse af eksisterende nationale kriterier og udvikling af ret-
ningslinjer for visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af behandling har potentialer i forhold
til at sikre en stgrre ensretning af henvisningspraksissen pa tveers af respirationscentrene og regi-
onerne. Det er dog vaesentligt at veere opmaerksom pa, at der kan vaere udfordringer forbundet
med at preecisere den eksisterende beskrivelse og afgreensning af malgruppen for HMV, da der vil
veere en gruppe af potentielle patienter, som er vanskelige preecist at afgraense. Desuden beror
henvisning til respirationscentrene og igangsaetning af HMV p& en kompleks og multifaktoriel vur-
dering af patienten. Dette komplicerer at seette kriterier og retningslinjer for visitation, igangseet-
ning og tilrettelaeggelse af HMV entydigt pa formel. Foruden skaerpelse af beskrivelsen af mal-
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gruppen samt udvikling af kriterier og retningslinjer viser organisationsanalysen i relation til visi-
tationspraksis potentialer i pd respirationscentrene at styrke dialogen med henvisende afdelinger
forud for visitation af patienter. Desuden vurderes i forhold til forberedelse og etablering af HMV
potentialer i at sikre, at igangsaetning af HMV baseres pa en forudgaende systematisk og grundig
dialog og forventningsafstemning med patienterne, herunder ogsa om palliative medicinske alter-
nativer til respiratorbehandling er et muligt alternativ, samt i tidlig inddragelse af patienternes
hjemkommune i forbindelse med etablering af HMV. De organisatoriske potentialer ses i forhold til
at kvalificere beslutningstagen vedrgrende henvisning til og igangseetning af respiratorisk behand-
ling, at sikre tidlig forventningsafstemning med patienter om krav og forudsaetninger for HMV
samt imgdekomme aktuelle udfordringer med sen udskrivning fra intensivafdelingerne til eget
hjem, og brugen af midlertidige, dyre aflastningspladser og vikarbureauer. I relation hertil be-
maerkes i organisationsanalysen desuden botilbud uden for eget hjem som en mulig, gavnlig og
rationel Igsning for udvalgte patienter.

I et patientperspektiv beskrives HMV pa den ene side som et vendepunkt i tilvaerelsen og som en
livreddende foranstaltning, der forbedrer helbredstilstanden og @ger livskvaliteten, mens det pa
den anden side ses som en konstant udfordring med tab af identitet og selvvaerd, og hvor angst
og bekymring fylder. I forhold til etablering af forlgb for HMV viser rapporten sdledes, at forbere-
delsen af forlgbet med respirator ogsa er helt centralt i relation til patienten. Overordnet har for-
beredelse betydning for patientautonomi og selvbestemmelse, og blandt andet i forhold til ALS-
patienter peger patientkapitlet pa den baggrund pa, at klinikere og patienter sa tidligt som muligt
i sygdomsforlgbet bgr diskutere forskellige mulige scenarier for sygdommens udvikling, herunder
om og hvornar respiratorisk behandling skal igangseettes, og hvornar respiratorisk behandling
eventuelt skal afsluttes. En sadan diskussion vurderes at have betydelige positive konsekvenser
for patientens oplevelse af retten til at vaere selvbestemmende og deltagende i eget sygdomsfor-
Igb. Rapportens resultater viser, at forberedelsen og dialogen her ikke alene har betydning for
patienten, men ogsa understgtter praktiske forberedelser til et eventuelt behandlingsforlgb. Desu-
den viser organisationsanalysen, at en sddan systematisk dialog og forventningsafstemning med
patienterne forud for beslutning om igangsaetning af HMV har potentialer i forhold til at fremme
igangseetning af patientforlgb med faerre udfordringer og frustrationer for patienter og hjalper-
hold. P& denne made kan bidrages til at sikre, at mindre egnede behandlingsforlgb, som pa for-
hand anslds at vaere udfordrende og dermed omkostningstunge, undgas.

Forskningsmaessigt er evidensgrundlaget praeget af, at vi har med en meget sarbar patientgruppe
at ggre. Det far i forskningsgjemed betydning for opstilling af forsgg og studiedesign i forbindelse
med vurdering af effektforhold. Szerligt behandlingskrav, etiske forhold og sma populationer kan
her hindre en stringent opbygning af et forsgg med fx randomisering, og ved kohortestudier kan
det vaere svaert at etablere et pdlideligt sammenligningsgrundlag. Det kan via disse metodetilgan-
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ge blive vanskeligt at udbygge vidensgrundlaget yderligere, og der er behov for at etablere viden
pa anden vis, blandt andet via journalgennemgange, surveys og interviewundersggelser.

Behov for forskning/udvikling inden for omradet

= Der er fortsat behov for velgennemfgrte prospektive kohortestudier inden for relevante patient-
grupper, og hvor der kan etableres et reelt og acceptabelt sammenligningsgrundlag/alternativ til
behandling.

= Der er yderligere behov for at belyse effekt og risici ved HMV inden for forskellige patientgrupper
og i forhold til invasiv og non-invasiv behandling. Metodetilgang skal seserligt overvejes her med
henblik p& opsamling af erfaringer og viden fra organisationen.

= Der gnskes yderligere forskning med henblik pa at opnd viden om og forstaelse for familiernes
vedvarende laeringsprocesser, og hvordan det er knyttet til familiernes ressourcer samt stgtte i
hjemmet. Longitudinelle studier med anvendelse af observationer og interview anbefales. Endelig
kunne det veere veerdifuldt med viden om patienter, som fravaelger HMV.

= Der er behov for yderligere forskning indenfor en reekke etiske udfordringer og dilemmaer i relation
til brugen af HMV. Der eksisterer betydelig viden om livsafslutningsscenarier for terminale patien-
ter i hospitalssammenhaeng, hvorimod der mangler deekkende viden om livsafslutningsanliggender
og beslutningstagen, hvor det drejer sig om alvorligt syge mennesker, der benytter HMV. Der er
behov for yderligere diskussion om muligheden for at formulere retningslinjer, der kan veere til
stgtte ved handteringen af etiske dilemmaer ved brugen af HMV.

= Der gnskes organisatorisk forskning, der gennem mere systematisk kobling mellem organisering
og effekt bidrager med viden om konsekvenser ved og effekt af forskellige organiseringsmader for
visitation, igangsaetning og tilrettelaeggelse af HMV.

= Der mangler derfor fortsat mere viden og forskning pa omradet, og der er et stort behov for mere
transparent og ensrettet monitorering af omradet samt dataopggrelser, blandt andet for at styrke
sammenligningsgrundlaget nationalt og internationalt.

= Der er seerligt behov for at udbrede kendskabet til henvisningskriterier/visitation af patienter til
videre udredning for behov for HMV.

= Der bgr arbejdes hen imod mere klare retningslinjer og ensartede procedurer, saerligt i forhold til
opsamling af registerdata (diagnoser) og omkostningsopggrelser med henblik pd bedre sammen-
lignelighed pa tvaers af regioner og respirationscentre.
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Bilag

Bilag 1

Sggestrategi vedrgrende medicinsk teknologivurdering af respiratorbehandling i eget
hjem

Formal med projektet

Projektets overordnede formal er at belyse visitationskriterier nationalt og internationalt for an-
vendelse af respiratorbehandling i hjemmet. Desuden gnskes kliniske effektforhold ved respirator-
behandling undersggt over for relevante alternative behandlingstiltag/mader at organisere forlg-
bet p&, ligesom overordnede patientrelaterede og etiske konsekvenser gnskes vurderet. Endvidere
gnskes en afdaekning af aktuel national organisering af respiratorbehandling i hjemmet (blandt
andet i forhold til henvisningspraksis og brug af hjaelperordninger), af udfordringer og muligheder
i aktuel henvisningspraksis og organisering samt konsekvenser ved andret praksis og organise-
ring. Endelig gnskes omkostningsforhold ved behandlingen undersggt, herunder brug af hjalper-
ordninger, med henblik pa hensigtsmaessig udnyttelse af ressourcer.

Patientgruppen kan ikke afgranses praecist, men omfatter alle relevante patientgrupper med kro-
nisk respirationsinsufficiens med behov for invasiv eller non-invasiv respiratorbehandling i eget
hjem (fx patienter med ALS, muskelsvind, senhjerneskade eller tetraplegi). Der afgraenses til pa-
tienter med behov for degnovervagning eller overvagning i en betydelig del af dggnet.

Den feelles tilstand for patienterne er kronisk respirationsinsufficiens.

Respiratorbehandling i hjemmet sammenlignes med anden relevant behandling/praksis (som om-
fatter: isser muligheder for at omorganisere forlgbet med hensyn til fx hjeelperordning, men ogsa
fx udseettelse af behandling, anden respiratorbehandling, palliativ behandling, botilbud og forlgb
forudgdet af gget fokus pd sygdomsindsigt/behandlingsmuligheder).

Der gnskes en systematisk opsummering af effektforhold i relation til de primaere effektmal:
Mortalitet, Morbiditet, Livskvalitet og Komplikationer

Hensigten med sggningen er i relevante databaser at indsamle referencer, der beskaeftiger sig
med disse effektforhold. Sggning er afgraenset via PICO-strukturen. Der sgges/afgraenses ikke
indledningsvis p& sammenligningsgrundlag og effektmé&l.
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Sggningen er opdelt i fire delsggninger. Under hver sggning er opstillet blokke, inden
for hvilke sggeord er kombineret med 'OR'. De enkelte blokke kombineres med 'AND'.

Sggning 1: Domaene 3 (safety) og domaene 4 (effectiveness)

Blok 1 - intervention Blok 2 - patient. Medta-
ges kun ved mange hits

Home mechanical ventila- Respiratory insufficiency
tion

Home mechanical ventila- Respiratory disorder

tor

Domiciliary ventilation Ventilated patients

Ventilation at home

Ventilator support at ho-
me.

Long term mechanical
ventilation

"Technology dependent
children"

HMV

Sggning 2: Domane 5 (economy)

Blok 1 - intervention Blok 3 - econom

Home mechanical ventila- Cost effectiveness
tion

Home mechanical ventila- Cost study

tor

Domiciliary ventilation Cost benefit analysis
Ventilation at home Cost estimate
ventilator support at ho- Cost utility

me.

Long term mechanical Economic evaluation
ventilation

"Technology dependent

children"

HMV
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Sggning 3: Domane 7 (organisation)

Blok 1 - intervention Blok 4 - organisation

Home mechanical ventila-
tion

Home mechanical ventila-
tor

Domiciliary ventilation
Ventilation at home

Ventilator support at ho-
me.

Long term mechanical
ventilation

"Technology dependent
children"

HMV

Organisation/Organising
Organisational barriers

Management
Care pathways/work processes
Qualifications/Training/Education

Care team/professional care
Clinical guidelines

Visitation

Sggning 4: Domaene 8 (patient) og domane 6 (ethical aspect)

Blok 1 - intervention Blok 5 — patient/ethics

Home mechanical ventila-
tion

Home mechanical ventila-
tor

Domiciliary ventilation
Ventilation at home

Ventilator support at ho-
me.

Long term mechanical
ventilation

"Technology dependent
children"

HMV

Behavior and Behavior
Mechanisms

Attitude to health

Experiences
Assisted living
Patient perspectives?

Burden of caregivers (el-
ler: caregivers burden)

Decision making process

Patient autonomy
Patient experience

Quality of life
Ethical challenges
Justice

Ethics

Ethical

Overordnet afgreensning for sggning

Aldersgruppe: Ingen

Tid: 2006 - nu (til december 2016)
Sammenligningsgrundlag og effektmél: Ingen
Sprog: Engelsk, dansk, norsk og svensk

Studiedesign: Sggningen skal afgreenses til kvalitative forskningsstudier, case-kontrol-studier,
kohortestudier, RCT-studier og systematiske reviews (herunder Cochrane-reviews, evidensbase-

rede retningslinjer og MTV-rapporter).
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Bilag 2

Oversigt over informanter

Region Hovedstaden Region Sjaelland Region Syddanmark Region Midtjylland Region Nordjylland

Funktionschef i Primaer Programchef i AC-fuldmeegtig i Sundheds- Fuldmaegtig i @konomi —

Leder af Regionsfunktion for
Sundhed Tveersektorielt samarbejde planlzegning Regnskabsservice

hjemmerespiratorordninger,
Primaer Sundhed

62 hjemmerespiratorordnin-
ger, heraf er 12 bgrn

116 hjemmerespiratorord-
ninger, heraf er 23 bgrn

Ca. 165 hjemmerespirator-
ordninger, heraf er 13 bgrn

161 hjemmerespiratorord-

201 hjemmerespiratorordnin-
ninger, heraf er 16 bgrn

ger, heraf er 49 bgrn

Frederiksberg Naesteved Slagelse Odense Vejle Aarhus Herning Aalborg Hjorring
Kommune Kommune Kommune Kommune Kommune Kommune Kommune Kommune Kommune
Faglig konsulent ~ Socialfaglig Visitator i Konsulent i Konsulent i Visitator i Konsulent i Visitator i Planlzeg- Afdelings-
i Sundheds- og konsulenti Center for Center for /Eldre- og Myndigheds- Magistrat for Visitations- nings- og leder
Omsorgsafde- Sundheds- Sundhed og Handicap og = Handicapfor- afdelingen, Sundhed og enheden, udviklings-
lingen og Om- Fldre Psykiatri og valtningen Velferdsfor- Omsorg Sundhed og konsulent,
sorgsafde- leder af valtningen Fldre Myndigheds-
lingen visitationen i sekretariatet
Center for i ldre- og
Sundhed og Handicapfor-
Fldre valtningen
10 hjemme- 5 hjemme- 4 hjemme- 5 hjemme- 37 hjemme- 10 hjemme- 56 hjemme- 13 hjemme- 19 hjemme- 10 hjemme-
respirator- respirator-  respirator- respirator- respirator- respirator- respirator- respirator- respirator- respirator-
ordninger ordninger ordninger ordninger, ordninger, ordninger ordninger, ordninger ordninger ordninger

heraf 1 barn

heraf 4 bgrn
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Bilag 3

Interviewguide - Respirationscentre

Aktuel organisering

Kan du beskrive, hvordan visitation af patienter til hjemmerespiratorordning foregar? (hvor hen-
visning fra, hvordan forlgber vurdering og baseret pa hvad, fx retningslinjer, beslutningsproces-

ser, fx hvem beslutter).

Hvilke alternativer findes til hjemmerespiratorordning? (hvordan vurderes hvilket tilbud, som er
mest relevant).

Kan du beskrive overordnet patientforlgbet fra beslutning om hjemmerespiratorordning er taget til
denne er etableret? (hvilke delprocesser, tidsperspektiv).

Varierer beslutningsprocesser og forlgb mellem forskellige typer af patienter? (fx bgrn versus
voksne, planlagte versus akutte).

Hvilken rolle spiller respirationscentret i patientforlgb, ndr patienten er udskrevet til hjemmerespi-
ratorordning? (opfalgning, hotline, afslutning).

Hvordan adskiller organisering af respiratorbehandling i Region Midtjylland sig fra de gvrige regio-
ner?
Samarbejde

Kan du helt overordnet beskrive, hvordan organisering af hjemmerespiratorbehandling ser ud i
Region Midtjylland?

Hvordan ser samarbejde med region og kommuner ud for hjemmerespiratorbehandling? (Hvilke
aktgrer spiller ind? hvad samarbejdes om? ansvarsfordeling og opgaver, ressourcer, timer).

Fx beskriv et patientforlgb i forhold til afklaring og samarbejde med involverede parter (fastleeg-
gelse af hjaelperordning osv.).

Hvad er respirationscentrets rolle i samarbejdet?

Er der etableret strukturer eller initiativer, som faciliterer samarbejdet? (fora hvori man mgdes,
samarbejdsaftaler, retningslinjer).

Foregdr der sparring og/eller samarbejde med de gvrige respirationscentre? (fx tidligere formali-
seret samarbejde mellem syd og gst).

Hvordan opleves samarbejdet med region og kommuner?

Hjeelperordninger

Hvilke typer af hjeelperordninger findes?
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Hvordan er organiseringen af hjzelperordninger reguleret?

Hvordan traeffes beslutninger om sammensaetning og organisering af hjeelperteams? (behov, antal
hjaelpere, timer, finansiering).

Er der forskel mellem forskellige typer af patienter?

Hvad er respirationscentrets rolle/opgave i forhold til etablering og organisering af hjeelperordnin-
gen?

Hvordan foregdr uddannelse af hjeelperteams? (hvem uddanner, hvad bestdr uddannelsen i, hvem
finansierer uddannelse, hvor ofte tilbydes uddannelsesforlgb, forskelle mellem patienttyper).

Hvilke kvalifikationer skal sikres? og hvilke forudsaetninger skal veere til stede hos hjalperen?

Er der retningslinjer/procedurer for oplaering? Hvilke? Et bestemt forlgb eller program? Oplaring
af samlede hjaelperteams?

Ved udskiftning af hjeelpere, hvordan udvaelges og uddannes nye hjalpere? (herunder hvor ofte
sker udskiftning).

Hvilke udfordringer oplever I i forhold til uddannelse?

Kvalitetssikring og monitorering

Hvordan foregar Isbende monitorering og kvalitetssikring af patientforlgb og hjemmerespirator-
ordning?

Hvordan foregar kvalitetssikring af uddannelse af hjeelpere?
Hvem er ansvarlig for monitorering og kvalitetssikring? (fx laegefagligt ansvar hos centrene).

Findes der retningslinjer eller kvalitetsstandarder for hjemmerespiratorbehandling?

Vurdering og fremadrettet organisering

Hvilke udfordringer og potentialer ser du ved anvendelsen af hjemmerespiratorbehandling? (ven-
tetider, kvalitet i hjeelperteams, samarbejde med kommuner og region).

Hvilke alternative organiseringsmuligheder ser du for patientgruppen? (fx palliation eller instituti-
on).

Hvad taenker du er den mest hensigtsmaessige made at organisere respiratorbehandling pa? Her-
under: er hjemmerespiratorbehandling altid det oplagte valg?
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Bilag 4

Interviewguide - Regioner

Baggrund
Hvor mange hjemmerespiratorordninger har I aktuelt i Region xx?

Hvordan fordeler hjemmerespiratorordningerne sig pa typer af patienter? (fx i forhold til
bgrn/voksne, forskellige patientgrupper).
Organisering og samarbejde

Hvordan er hjemmerespiratorbehandling overordnet organiseret i Regionen? (fx i forhold til orga-
nisatorisk forankring, ansvarsfordeling, beslutningsprocesser).

Hvordan ser samarbejdet ud med kommunerne i regionen og Respirationscenter xx omkring
hjemmerespiratorbehandling? (fx i forhold til ansvarsfordeling, opgaver der samarbejdes om, res-
sourceforbrug, tag evt. udgangspunkt i et konkret patientforigb).

Hvilken rolle spiller I som region i patientforlgb for patienter med hjemmerespiratorordning? (fx i
forhold til visitation til og igangsaettelse af forlgb, etablering af hjzelperteam, koordinering af be-
handlings- og plejeopgaver, Igbende opfalgning og evt. afslutning af forlgb).

Findes der organisatoriske strukturer, som understgtter samarbejdet mellem region, kommuner
og respirationscenter? (fx fora hvori man mgdes, samarbejdsaftaler, retningslinjer).

Foregdr der sparring og/eller samarbejde pa tvaers af regioner?

Hvordan foregdr Igbende monitorering og kvalitetssikring af patientforlgb med hjemmerespirator-
ordning?

Hjeelperordninger

Hvilke typer af hjelperordninger findes? (variation mellem patienttyper, planlagte versus akutte
forlgb, BPA-ordninger).

Hvordan treeffes beslutninger om sammensaetning og organisering af hjeelperordning? (fx i forhold
til behov, antal hjaelpere, timer, finansiering).

Hvordan er organiseringen af hjzelperordninger reguleret? (fx i retningslinjer, aftaler).
Organisatoriske udfordringer

Hvilke udfordringer ser du ved anvendelse af hjemmerespiratorbehandling i forhold til at optimere
ressourceanvendelse?
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Bilag 5

Interviewguide - Kommuner

Baggrund
Hvor mange hjemmerespiratorordninger har I aktuelt i xx Kommune?

Hvordan fordeler hjemmerespiratorordningerne sig pa typer af patienter? (fx i forhold til
bgrn/voksne, forskellige patientgrupper).
Organisering og samarbejde

Hvordan er hjemmerespiratorbehandling overordnet organiseret i xx Kommune? (fx i forhold til
organisatorisk forankring, ansvarsfordeling, beslutningsprocesser).

Hvordan ser samarbejdet ud med Region xx og Respirationscenter xx omkring hjemmerespirator-
behandling? (fx i forhold til ansvarsfordeling, opgaver der samarbejdes om, ressourceforbrug, tag
evt. udgangspunkt i et konkret patientforigb).

Hvilken rolle spiller I som kommune i patientforlgb for patienter med hjemmerespiratorordning?
(fx i forhold til visitation til og igangseettelse af forlgb, etablering af hjeelperteam, koordinering af
behandlings- og plejeopgaver, lgbende opfglgning og evt. afslutning af forlgb).

Findes der organisatoriske strukturer, som understgtter samarbejdet mellem region, kommuner
og respirationscenter i Region xx? (fx fora hvori man mgdes, samarbejdsaftaler, retningslinjer).

Foregdr der sparring og/eller samarbejde pa tvaers af kommuner inden for og/eller mellem regio-
ner?

Hvordan foregar Igsbende monitorering og kvalitetssikring af patientforleb med hjemmerespirator-
ordning?
Hjeelperordninger

Hvilke typer af hjelperordninger findes? (variation mellem patienttyper, planlagte versus akutte
forlgb, BPA-ordninger).

Hvordan treeffes beslutninger om sammensaetning og organisering af hjeelperordning? (fx i forhold
til behov, antal hjaelpere, timer, finansiering).

Hvordan er organiseringen af hjaelperordninger reguleret? (fx i retningslinjer, aftaler).
Organisatoriske udfordringer

Hvilke udfordringer ser du ved anvendelse af hjemmerespiratorbehandling i forhold til at optimere
ressourceanvendelse?
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Bilag 6
Interviewguide - Fokusgrupper
Udfordringer og muligheder i aktuel organisering

Hvilke udfordringer kan identificeres i den nuvaerende visitationspraksis og organisering af respi-
ratorbehandling i eget hjem?

Hvad fungerer godt i den aktuelle made at hdndtere og organisere respiratorbehandling i eget
hjem?

Fremadrettet organisering

Hvilke forslag til 2endringer/forbedringer har I i forhold til visitation til og organisering af respira-
torbehandling i eget hjem?

Hvad fordres i forhold til disse andringer/forbedringer? (fx hvad stiller det af krav til ressourcer,
kompetencer mv.).

P& hvilke niveauer hgrer beslutningstagen i forhold til eendring/forbedring af organisering af respi-
ratorbehandling i eget hjem?

Er der faldgruber man skal veere opmaerksomme pa i forhold til eendring af organiseringsmaden?
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Bilag 7

Inkluderede studiers karakteristika og kvalitet — Organisation

Studier
(forfatter,
ar, land)

Ambrosino et
al., 2016,
Italien

Dybvik, Niel-
sen & Brinch-
mann, 2011,
Norge

At tilvejebringe viden
vedrgrende indika-
tioner, followup, plan-
laegning, udstyr og
faciliteter samt juridi-
ske aspekter knyttet
til anvendelse af te-
lemonitorering i for-
bindelse med HMV.
Dette med henblik pa
udvikling af kliniske
guidelines for omra-
det i kontekster, hvor
telemonitorering alle-
rede er i anvendelse
samt bidrage til ud-
vikling af modeller for
telemonitorering i
kontekster, hvor dette
endnu ikke fore-
kommer.

At udforske udfor-
dringer oplevet af
professionelle hjaelpe-
re i det kommunale
sundhedsvaesen in-
volveret i HMV samt
de professionelles
forslag til Igsninger pa
de oplevede udfor-
dringer.

Studiedesign/Metode

Task force-rapport base-
ret pa systematisk litte-
raturstudie i databaser-
ne: EMBASE, CINAHL,
PubMed, PsychINFO og
Scopus.

Kvalitativt studie baseret
pa en grounded theory-
inspireret tilgang. Data
bestar af fem fokusgrup-
peinterview med i alt 34
informanter (professio-
nelle med administrative
eller koordineringsmaes-
sige ansvarsomrader og
gvrigt fagleert og ufag-
laert personale direkte
involveret i den prakti-
ske hjaelp i patienternes
hjem).

Population/Empirisk
grundlag

Patienter der tilbydes
HMV pa tveers af bag-
vedliggende sygdomme
og respiratortyper.

Plejekraevende patienter,
der modtager HMV.
Ingen kriterier i forhold
til bagvedliggende syg-
dom, alder eller grad af
plejebehov.
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Resultater

Telemonitorering har potentialer i
forhold til HMV, men den egentlige
veerdi og funktion af telemonito-
rering skal vurderes p& baggrund af
en samlet betragtning af behand-
lingstilbud til patientgruppen, lige-
som telemonitorering skal indtaen-
kes som del af en samlet behand-
lingsstrategi. Desuden papeges
behov for yderligere forskning for at
afklare vaerdien af telemonitorering i
forhold til at gge kvaliteten af be-
handlingen til patientgruppen. Der
gores opmaerksom pa flere barrierer
for anvendelse af telemonitorering,
herunder manglende tillid til tele-
medicinske Igsninger, manglende
viden om omkostningseffektivitet,
juridiske uklarheder og uklar trans-
parens i forhold til anvendelse af
data indsamlet ved telemedicinske
systemer.

Pleje for patienter, der modtager
HMV, er forbundet med udfordringer
for kommunale sundhedsprofes-
sionelle involveret i plejen, bade pa
det administrative niveau og i den
daglige pleje i hjemmet. De opleve-
de udfordringer har konsekvenser
for de professionelles arbejdsmiljg
og plejen, som gives. De oplevede
udfordringer peger pa et behov for
at definere rollefordeling mellem
pargrende og professionelle hjzel-
pere og lgsninger, der kan facilitere
samarbejdet mellem dem. Desuden
bgr tages en diskussion om, hvor-
vidt familiemedlemmer bgr kunne
indgd i hjeelperteams. Arbejdsmiljg-

Kommentarer/Kvalitet

Ikke egnet til kvalitetsvurdering.

Artiklen er af god kvalitet med et
velbeskrevet formal og veldoku-
menteret relevans, tydelig beskri-
velse af rekrutteringen og velbe-
grundede resultater. Studiedesignet
er beskrevet, men der mangler en
begrundelse for valget af studiede-
sign.

Vurderet ved hjeelp af CASP.



Studier
(forfatter,
ar, land)

Isreaelsson-
Skogsberg &
Lindahl, 2016,
Sverige

Lewarski &
Gay, 2007,
USA

At undersgge og be-
skrive professionelle
hjaelperes erfaringer
med at yde hjezelp til
respiratorbrugere i
eget hjem.

At beskrive organisa-
toriske og behand-
lingsmaessige aspek-
ter af HMV samt
fremlaegge hensigts-
maessige procedurer
og teknikker i forhold
til at fremme effektive
overgange fra hospi-
tal til eget hjem samt
koordinering af be-
handling i eget hjem.

Studiedesign/Metode

Kvalitativt studie besta-
ende af 15 semistruktu-
rerede interviews med
professionelle hjaelpere
til respiratorbrugere i
eget hjem med varie-
rende forankring (ansat
af patienten selv, privat
hjeelperbureau eller
kommunen).

Reviewartikel

Population/Empirisk
grundlag

Plejekraevende patienter,
der modtager HMV.
Ingen kriterier i forhold
til bagvedliggende syg-
dom, alder eller grad af
plejebehov.

Patienter med hhv. non-
invasiv og invasiv respi-
ratorisk behandling i e-
get hjem.
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Resultater

et for hjeelpere bgr bedres med
henblik pd at sikre rette kompeten-
ceniveau og kvalitet i plejen og
undgd hgit niveau af udskiftning i
hjeelpere.

At arbejde som personlig hjzelper
for respiratorpatienter i hjemmet
indebzerer oplevelse af bade fysisk
og fglelsesmaessig teethed til patien-
ten. Arbejdet affgder stolthed og
glaede hos hjeelperen, men ogsa
folelsen af at vaere alene og sarbar,
og det indebezerer et stort ansvar
forbundet med flere udfordringer,
herunder uklare ansvarsfordeling i
forhold til pargrende, vanskelighe-
der med greensesaetning i hjeelper-
opgaver og balancen mellem at
veere professionel og ven. Der pe-
ges pa organisering i multidiscipli-
neere teams omkring patienten med
forlgbskoordinator som en made at
imgdekomme udfordringer p&, og
tillige sikre tilstraekkelige kompeten-
cer, uddannelse og mulighed for
support.

HMV er en kompleks behandlings-
form. Der er fa anerkendte og evi-
densbaserede standarder for praksis
og fa kliniske retningslinjer. Der
peges dog pa vaesentligheden i at
sikre en god overgang til eget hjem
for succesfulde forlgb i hjemmet,
herunder tilstraekkeligt afsatte res-
sourcer og tid til opleering af hjzel-
perteam, forventningsafstemning,
forberedelse af hjemmet, koordina-
tion af hjeelp og pleje samt overle-
vering af den rette og tilstraekkelige
information om det kommende

Kommentarer/Kvalitet

Artiklen er overodnet af god kvalitet
med en tydelig beskrivelse af rele-
vansen af studiet samt dets formal.
Endvidere ligger der en grundig
beskrivelse af rekrutteringen, data-
indsamlingen og analyseprocessen.
Der forekommer dog ingen kritiske
overvejelser omkring forfatterens
egen rolle, potentielle bias og indfly-
delse under dataindsamlingen.

Vurderet ved hjeelp af CASP.

Ikke egnet til kvalitetsvurdering.



Studier
(forfatter,
ar, land)

Maddox &
Pontin, 2013,
England

Rose et al.,
2015,
Canada

Swedberg et
al., 2015,
Sverige

At beskrive hjzelper-
nes erfaringer med at
arbejde med bgrn i
HMV og deres forael-
dre og derigennem
bidrage med viden
om kompetencebe-
hov, opleering og
stgtte med henblik pd
at understgtte ser-
vicens kvalitet.

At generere nationale
data vedrgrende pati-
enter, sundhedspro-
fessionelle, behand-
lingstyper, kriterier
for igangsaettelse og
monitorering af be-
handling, teknisk
udstyr, uddannelse og
barrierer i forbindelse
med HMV. Dette med
henblik pa at under-
stgtte planlaegning og
policy-udvikling pa
omradet.

At beskrive og analy-
sere oplevet kompe-
tence og ansvar

blandt professionelle

Studiedesign/Metode

Kvalitativt studie baseret
pa interviews med tre
professionelle hjalpere
til bern med HMV og pa
dagbogsnotater udarbej-
det af hjeelperne.

National webbaseret
spgrgeskemaundersggel-
se udformet i et cross-
sectional-design.

Spgrgeskemaundersg-
gelse udformet i et
cross-sectorial-design.

Population/Empirisk
grundlag

Professionelle hjzelpere
til hjemmeboende bgrn
med HMV og behov for
dogndaekkende overvag-
ning. Ingen kriterier i
forhold til bagvedliggen-
de sygdom.

Professionelle hjzelpere
til patienter med invasiv
eller non-invasiv HMV.
152 ud af 171 relevante
hjaelpere deltog i under-
sggelsen (dvs. 89 %
svarprocent)

Professionelle 'sund-
hedsassistenter' som
arbejder med voksne
patienter i HMV med
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Resultater

forlgb til patienter. Desuden forud-
saetter gode forlgb i hjemmet Ig-
bende og taet kommunikation og
opfglgning mellem aktgrer involve-
rede i hjelpen og plejen.

Hjaelpere oplever relationen til for-
2eldre til bgrn i respiratorbehandling
udfordrende, seerligt i forhold til
forventninger til plejen og greense-
dragning i forhold til opgavevareta-
gelse og ansvar. Dette ggr jobbet
som plejer komplekst fglelsesmaes-
sigt, og hjeelperen oplever at tvivle
pa egne kompetencer. Det stiller
krav til uddannelse og oplaering af
hjeelperen samt til tilstedevaerelsen
af supportmekanismer, fx i form af
en kontaktbar sygeplejerske fra
hospitalet, som kan kontaktes ved
tvivisspgrgsmal og usikkerheder
hele dggnet.

Der identificeres betydelig variation
i forhold til forskellige organisatori-
ske aspekter forbundet med HMV,
herunder kriterier for initiering og
monitorering af behandling, tilrette-
laeggelse af hjeelperuddannelse og
handtering af Isbende kompetence-
vurdering. Der papeges pa den
baggrund behov for gget opmaerk-
somhed pd og overszettelse af nati-
onale guidelines og udvikling af
standardiseret behandlingsstrategi i
forhold til at sikre mest optimale og
sikre arbejdsgange for behandling af
respiratorpatienter i eget hjem.

Uagtet professionel baggrund vur-
deres on-job-training i patientens
hjem centralt for oplevet kompeten-
ceniveau og ansvar blandt sund-

Kommentarer/Kvalitet

Artiklens formal og relevans er be-
skrevet og begrundet. Der fore-
kommer dog nogle mangler, sdsom
en begrundelse for valg af studiede-
signet i forhold til formalet, om
metoden er blevet eendret under-
vejs, refleksion over datamaethed
samt en mere transparent analyse-
proces. Derudover er rekrutteringen
af deltagerne beskrevet tydeligt, og
der er reflekteret over studiets be-
greensninger.

Vurderet ved hjeelp af CASP.

Artiklen har en eksplicit metodebe-
skrivelse, men derudover begreen-
sede kritiske refleksioner over valg
af metode og proces for dataind-
samling og databearbejdning.

Ikke vurderet ved hjzelp af tjekliste.

Artiklen har en eksplicit metodebe-
skrivelse og beskrivelse af proces for
dataindsamling samt eksplicitte
refleksioner over metodiske be-



Studier
(forfatter,
ar, land)

Vitacca et al.,
2009,
Italien

'sundhedsassistenter’,
der arbejder som
hjaelpere for patienter
med behov for 24
timers overvagning i
forbindelse med HMV.

At evaluere reduktio-
nen i indlaeggelser
hos patienter med
HMV som konsekvens
af introduktion af et
telemedicinsk pro-
gram baseret pa 24-
timers telefonservice
for patienter og hjeel-
pere samt adgang til
pulsoxymetri sam-
menlignet med almin-
delig followuppraksis.

Studiedesign/Metode

Prospektivt randomise-
ret, klinisk forsgg med
patienter med kronisk
respirationsinsufficiens,
der modtager behandling
i eget hjem, udskrevet
fra specifikt italiensk
hospital i perioden april
2004 til marts 2007.

Population/Empirisk
grundlag

behov for 24-timers
overvagning. Ingen
kriterier i forhold til
patienternes bagvedlig-
gende sygdom. Respon-
denter rekrutteres gen-
nem anscettelsessted.
128 ud af 215 relevante
hjaelpere deltog i under-
sggelsen (dvs. 60 %
svarprocent).

Patienter med kronisk
respirationsinsufficiens
og varierende bagvedlig-
gende sygdom. 240
patienter inkluderet i
forsgget, hhv. 120 i
forsggsgruppen og 120 i
kontrolgruppen. Frafald i
forsggsperioden resulte-
rede i endeligt 118 re-
spondenter i forsggs-
gruppen og 102 i kon-
trolgruppen.
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Resultater

hedsprofessionelle hjselpere. Ogsa
set i forhold til vurdering af formel
uddannelse. Praktiske kompetencer
i hdndtering af patienten er afgg-
rende for oplevelsen af at kunne
handtere daglig arbejdspraksis.
Adgang til klinisk supervision ogsa
central for oplevet ansvar, da det
fremmer den enkeltes sikkerhed og
selvtillid i forhold til at pdtage sig
ansvar.

For patienter med kronisk respirati-
onsinsufficiens og HMV har teleme-
dicinsk program med 24-timers
callcenter og puls-oxygen-udstyr
vist positiv effekt pd forebyggelse af
indlaeggelse, akut forvaerring i
hjemmet og ugentlige henvendelser
til praktiserende laege. Desuden
antydes metoden at vaere omkost-
ningseffektiv. Programmet fremstar
seerligt effektivt for KOL-patienter.

Kommentarer/Kvalitet

graensninger. Ydermere er der en
klar praesentation af resultater samt
velorganiseret diskussion af resulta-
ter.

Ikke vurderet ved hjzelp af tjekliste.

Artiklen er overodnet kategoriseret
til 'low risk of bias', bl.a. grundet

veludfart og velbeskrevet randomi-
sering. Der vurderes dog at kunne
forekomme performance og detac-
tion bias, idet deltagerne, behand-
lerne og forskerne ikke er blindet.

Desuden skal pointeres, at KOL-
patienterne udggr den stgrste del af
den inkluderede patientgruppe,
hvilket ikke er del af vores patient-
population.

Vurderet ved hjalp af Cochrane's
Risk of Bias Tool.
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Forlgbsbeskrivelser for ALS og Duchennes muskeldystrofi, Respirationscenter Vest

m Undersggelse/monitorering Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR

ALS-forlgbsbeskri-
velse (Respira-
tionscenter Vest
(RCV))?}, Danmark,
2015

Respiratoriske undersggelser foretages
initialt Isbende pa neurologisk afde-
ling. Herefter varetages respiratorisk
monitorering i stabil fase p& RCV.

Patienten er respiratorisk upavirket:
Iltmaetning med pulsoxymeter , FVC
siddende (evt. liggende), 'peak cough
flow' , peakflow. Undersggelsen fore-
tages hver 3.-6. maned.

Patienten har mindst en af fglgende:
Mistaenkt hypoventilation, FVC <70 %
af forventet, brug for assisteret venti-
lation. Patienten henvises og tilknyttes
RCV. Der foretages vagen og sovende
kardiorespiratorisk monitorering
(CRM). Undersggelserne foretages
hver 3.-6. maned.

Algoritme for respiratorisk intervention p& RCV.

Trin 1: FCV >70 % og hyppige luftvejs-/lungeinfektioner.
Tiltag: Patienten tilbydes dagtids-CPAP og eller behandling
af sammenfald af lungevaeyv, typisk x 3 dagligt.

Trin 2: Patienten har en eller flere af folgende: Tegn pa
hypoventilation, perioder med Sa02 <92 % eller fald i
Sa02 >4 % under sgvn i forhold til dagtidsveerdi, natlig
CO2 >6 kPa, tegn pa gget respiratorisk arbejde, fasefor-
skudt og/eller paradoks respiration, dagtids-Sa02 <95
og/eller CO2 >6 kPa. Tiltag: Natlig NIV-behandling over-
vejes pabegyndt. Patienten orienteres om konsekvenserne
af behandling og af fravalg af behandling.

Trin 3: Patienten har en eller flere af fglgende: FVC <40
%, lungeinfektion, sekretproblemer og/eller hosteinsuffici-
ens. Tiltag: Cough assist kan tilbydes.

Trin 4: Patienten har en eller flere af fglgende: Patienten
begynder selv at udvide tiden med NIV ud fra et subjektivt
behov, symptomer pa hypoventilation i dagtiden, tiltagen-
de dyspng, taledyspng, dagtids-Sa02 <95 og/eller CO2 >6
kPa. Tiltag: Natlig NIV og NIV i dagtid. Snarlig stillingta-
gen til elektiv trakeostomi. Patienten orienteres om konse-
kvenserne af behandling og af fravalg af behandling.

Trin 5: Patienten har en eller flere af fglgende: Tiltagende
NIV-brug, typisk 12-18 timer i dégnet, symptomer pa
hypoventilation, utilsigtet vaegttab, hyppige pneumonier
trods vaccination. Tiltag: Trakeostomi og hjemmerespira-
torbehandling planlaegges og gennemfgres, hvis patienten
veelger dette.
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Overgang til invasiv respiratorbehand-
ling hos ALS-patienter bgr overvejes
saerligt ngje i lyset af sygdommens
progredierende natur og de deraf afled-
te komplikationer og omkostninger. I
disse overvejelser bgr fglgende faktorer
vurderes: Alder, komorbiditet, progres-
sionshastighed, kommunikationsevne,
tegn pa kognitiv dysfunkti-
on/frontotemporal demens, sociale-
familizere forhold, psykiatrisk sygdom
og/eller misbrug.



m Undersggelse/monitorering Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR

Forlgbsbeskrivelse  Mobil og alder >6 ar: FVC siddende Trin 1: FVC <70 %: Dagtids-CPAP til forebyggelse eller ?
af behandlingstil- Mindst x 1 &rligt. behandling af sammenfald af lungevaev typisk, 3 gange
bud til Duchennes dagligt. Henvisning til RCV.
muskeldystrofi Kgrestolsbruger: Iltmaetning med
(DM) pa Respirati- pulsoxymeter , FVC siddende, 'peak Trin 2: Tegn pd hypoventilation. (patienter med FVC <30
onscenter Vest cough flow' , peakflow. Herudover kan % er i hgjrisiko), Perioder med Sa02 <92 % eller fald i
(RCV), Danmark, maling af end-tidal CO2 eller i udvalgte Sa02 >4 % under sgvn i forhold til dagtidsvaerdi, natlig
2013 tilfaelde kapillaergastal anbefales. Un- CO2 >6 kPa, Tegn pa @get respiratorisk arbejde og fase-
dersggelserne foretages mindst hver 6. forskudt og/eller paradoks ventilation, dagtids-Sa02 < 95
maned. og /eller CO2 >6 kPa, Prze- og postoperativt ved stgrre
kirurgi ved FVC <50 %: Natlig non-invasiv respiratorisk
Kerestolsbruger og en af fglgende: (NIV) behandling overvejes pabegyndt.
Mistaenkt hypoventilation, FVC <70 %
af forventet, brug for assisteret venti- Trin3: FVC <40 % og/eller 1,25, alder >14 ar, lungein-
lation. Patienten henvises og tilknyttes fektion og basis 'peak cough flow' < 270 I/min, basis 'peak
RCV (henvisningstidspunkt til RCV): cough flow' < 160 I/min, Sekretproblemer eller hosteinsuf-

Vagen og sovende, kardiorespiratorisk ficiens: Cough assist kan tilbydes.

monitorering (CRM). Undersg@gelserne

gentages mindst 1 gang g]r“gt Trin 4: Patienten begynder selv at Ud))/ide tiden med NIV
ud fra subjektivt behov, symptomer pa hypoventilation i
dagtiden, tiltagende dyspng, taledyspng, dagtids-Sa02 <
95 og/eller CO2 >6 kPa, postoperativt til forebyggelse af
intubation/udtrapning af respirator ved FVC <50 %
og/eller 'peak cough flow' <270 I/min.: Natlig NIV og NIV i
dagtid, snarlig stillingtagen til elektiv trakeostomi.

Trin 5: Tiltagende NIV-brug, typisk 12-18 timer i dggnet,
symptomer pa hypoventilation, utilsigtet veegttab, hyppige
pneumonier trods vaccination, trods relevant NIV-
behandling gennemfgrt, behov for intubation og flere
mislykkede ekstubationsforsgg og hjemmerespiratorbe-
handling
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Kliniske karakteristika for de inkluderede internationale kliniske retningslinjer

 Guideline __JFormal _________________________|Patientgruppe ___|Metode _____________________|

American Tho-
racic Society,

USA, 2016

NICE, England,
2016.

Canadian Tho-
racic Clinical
Society, Canada,
2011

British Thoracic
Society, Eng-
land, 2012

EFNS task force,
Europa, 2012.

German Society
for Pneumology
(DGP),

Tyskland, 2010

- At udvikle evidensbaserede retningslinjer for
udskrivning fra sygehus og efterfglgende handte-
ring af bgrn med behov for langvarig HMV.

- At vurdere den kliniske og sundhedsgkonomiske
evidens for handtering af personer med
motorneuronsygdom fra diagnosetidspunkt inkl.
kommunikation vedrgrende diagnose.

- At komme med anbefalinger vedrgrende moni-
torering af sygdomsprogression, handtering af
tilstanden (saerligt muskelsvaghed, sekretproble-
mer, andengd og problemer med ernzering), mobili-
tet, folelsesmaessige og psykologiske forandringer
og forberedelse til afslutningen af livet.

- At fastsla den bedste made at organisere pleje og
h&ndtering af personer med motorneuronsygdom.

- At komme med anbefalinger til patienter, pleje-
personale/pargrende og sundhedspersonale om
brugen af HMV til forskellige patientkategorier.

- At opsummere den tilgaengelige evidens vedrg-
rende respiratorisk handtering af bgrn med neuro-
muskulzere lidelser samt at komme med anbefalin-
ger, som kan bidrage til, at sundhedsprofessionelle
kan levere patientpleje af hgj kvalitet.

- At etablere evidensbaserede samt patient- og
pargrendecentrerede anbefalinger for diagno-
sticering og handtering af patienter med ALS til
klinikere.

- At fastsla specifikke indikationer (inkl. det rette
tidspunkt) for opstart af HMV.

- At etablere hensigtsmaessige diagnostiske og
terapeutiske metoder til implementeringen af HMV.

Bgrn med behov for invasiv
HMV.

Voksne (18 &r eller derover)
med motorneuronsygdom. (Per-
soner med frontaldemens bliver
beskrevet som en separat
subpopulation).

Alle voksne som er i risiko for at
anvende eller anvender HMV.

Bgrn med neuromuskulzaere lidel-
ser og respiratoriske problemer.

Patienter som har eller som
mistaenkes at have ALS og deres
pargrende.

Patienter med kronisk respira-
tionsinsufficiens.
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En arbejdsgruppe bestdende af kliniske eksperter med
erfaring inden for behandling og pleje af bgrn med
behov for langvarig invasiv HMV blev sammensat af
"The American Thoracic Society". Der blev udfgrt en
systematisk sggning og udvalgelse af litteratur. Anbe-
falingerne blev udarbejdet med udgangspunkt i GRADE-
metoden.

Retningslinjen er en opdatering af en guideline fra 2010
med titlen: "Motor neurone disease. The use of non-
invasive ventilation in the management of motor neu-
rone disease". Guidelinen er udarbejdet af NGC pa
vegne af NICE. Der er udfgrt en systematisk sggning og
udveelgelse af litteratur. Anbefalingerne er udarbejdet
med udgangspunkt i GRADE-metoden.

Retningslinjen er udarbejdet i overensstemmelse med
AGREE. GRADE-metoden er anvendt til udarbejdelse af
anbefalinger og til vurdering af kvaliteten af evidens.

Der er udfgrt en systematisk sggning og gennemgang
af litteratur. Studiernes kvalitet er vurderet ved hjzelp
af tjeklister. I de tilfelde, hvor der ikke foreld evidens
inden for et givet omrade, er anbefalinger blevet udar-
bejdet pd baggrund af konsensus blandt eksperter
(Delfi-metode).

Der er udfgrt en systematisk sggning og gennemgang
af litteratur. Alle anbefalinger skulle vedtages enstem-
migt af arbejdsgruppen.

Retningslinjerne er udarbejdet i overensstemmelse med
AWMF-systemet og svarer til S2-niveau. Der er ikke
foretaget en formel vurdering af kvaliteten af eviden-
sen. Konsensus blev opnaet pa to konferencer. Littera-



American Acad-
emy of Neurolo-
gy, 2009
(opdateret i
2013)

- At planlaegge overflytningen af den ventilerede
patient fra hospitalet til hjemmet.

- At adressere de tekniske og personalemasssige
forudseetninger for de parter som er involveret i
behandlingen af en patient, som modtager HMV.
- At samle et seet kriterier for kvalitetskontrol af
HMV.

- At foretage en systematisk gennemgang af evi-
densen vedrgrende handtering af patienter med
ALS.

Patienter med ALS.
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turen blev identificeret via systematisk sggning i Med-
line og Cochrane samt via individuelle anbefalinger.

Der er udfgrt en systematisk sggning i en raekke data-
baser. Den identificerede litteratur er kvalitetsvurderet
og kvaliteten af evidensen er vurderet ved hjzelp af evi-
densklassifikationssystem (A, B, C og D). Styrken af
anbefalingerne er direkte linket til kvaliteten af eviden-
sen. Anbefalingerne er formuleret pd baggrund af eks-
pertkonsensus.
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Tabel 1. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med neuromuskulare lidelser generelt

| Guideline | Respiratoriske undersggelser Visitationskriterier Anbefaling

German Society for
Pneumology, Tysk-
land, 2010

Patienter med neuromuskulzer sygdom (NMD)
som er i risiko for at udvikle respiratorisk mu-
skelsvaghed bgr tilbydes regelmaessige under-
sggelser af lungefunktion og blodgasser (hver
3.-12. maned, afhaengigt af den underliggende
sygdom): En polygrafi er ogsd ngdvendig, hvis
VC <70 %. Disse foranstaltninger er vigtige for
at sikre en tidlig diagnosticering af respirato-
risk muskelsvaghed, snarere end fgrst at de-
tektere det, nar der opstar respiratorisk de-
kompensation.

Indikationer for NIV

NIV til patienter med NMD og kliniske tegn pa
CRF er indiceret ved fglgende (mindst et krite-
rium skal veere opfyldt):

- Kronisk hyperkapni i dagtimerne med PaCO2
=45 mmHg.

- Natlig hyperkapni med PaCO2 250 mmHg.

- Normokapni i dagtid med en stigning i
PTcCO2 pd =10 mmHg om natten.

- En hurtig, signifikant reduktion i VC.

Ved de fgrste tegn pa natlig hyperkapni skal
patienten tilbydes NIV-behandling snarere end
at afvente, indtil hyperkapni ogsa optraeder i
dagtimerne. Der er ingen indikationer for pro-
fylaktisk HMV i fraveer af symptomer eller
hypoventilation. NIV er ogsd indiceret forud for
elektiv vertebral columna-korrektionskirurgi,
nar VC <60 % af forventet og FEV1 <40 % af
forventet eller under graviditet med begraenset
lungefunktion samt palliativ pleje af dyspng.

Indikationer for invasiv ventilation via
trakeostomi

Der er indikation for trakeostomi i fglgende
situationer (i overensstemmelse med den
grundigt informerede patients gnsker og sam-
tykke):

- Nar det ikke er muligt at tilpasse en maske
til patienten.

- Ved intolerance over for NIV.

- Ved ineffektivitet af NIV.

- Ved alvorlige bulbzere symptomer med tilba-
gevendende aspiration.

- Ineffektiv non-invasiv handtering af sekret.

- Nar det ikke er muligt at skifte til NIV efter
invasiv ventilation.
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- NIV er det primeere behandlingstilbud for
HMV af patienter med neuromuskulzere lidelser
og kronisk respirationsinsufficiens.

- I tilfeelde hvor NIV-behandling ikke er mulig
eller ikke er effektiv, bgr invasiv respiratorbe-
handling kun iveerkszettes efter eksplicit gnske
fra patient og pargrende.



Tabel 2. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med ALS/motorneuronsygdom

m Respiratoriske undersggelser Visitationskriterier Anbefaling

Canadian Tho-
racic Society?,
Canada, 2011

EFNS task for-
ce!, Europa,
2012.

Regelmaessig monitorering af ALS-
patienter tilrades fra diagnosetidspunk- flere af folgende:
tet hver 2.-6. maned afhaengig af a) Ortopng (GRADE 1B)

forventet hastighed i sygdomsprogres- b) Hyperkapni i dagtiden (GRADE 1B)
c) Symptomatisk sgvnbesveeret vejr-

sion og bgr indeholde fglgende:
traekning (GRADE 1C)
a) Symptomgennemgang som bgr
omfatte ortopng, dyspng, darlig sgvn,
overdreven treethed i dagtimerne,
darlig koncentration, hovedpine om
morgenen (GRADE 1C).
b) Maling af siddende FVC (GRADE
1C).
c) Maling af én eller flere af fglgende:
liggende VC, SNP, PImax (MIP)
(GRADE 1C).
d) M3ling af ABG (arterieblodgasser)
eller end-tidal CO2 (EtCO2), nar der er
mistanke om hyperkapni (GRADE 1C).
e) Natlig oxymetri + transkutan CO2 (t
CO02), nar der er mistanke om sgvnre-
lateret vejrtreekningsbesvaer (GRADE
20).
f) Mdling af PCF(GRADE 1C).

- Symptomer eller tegn pa respirati-
onsinsufficiens (herunder symptomer
pa natlig hypoventilation) skal kontrol-
leres ved hvert besgg (GCPP).

- FVC og VC er de bedst tilgaengelige
0g mest praktiske tests til regelmaessig
monitorering af respirationsfunktionen
(GCPP).

- Sniff nasaltryk (SNP) kan anvendes
til monitorering, isaer hos bulbzere
patienter med svag leebemuskulatur
(GCPP).

- Perkutan natlig oxymetri anbefales
som en screeningstest og til monitore-
ring af den respiratoriske funktion
(GCPP).

cmH20 (GRADE 1C)
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NIV bgr tilbydes patienter med en eller

d) FVC <50 % af forventet (GRADE1C)
e) SNP <40 cmH20 eller PImax <40

- Respiratorindstillinger skal tilpasses for optimal patientkom-
fort og forbedring af symptomerne. ABG og/eller natlig oxyme-
tri og/eller polysomnografi er ikke pdkraevet, men kan veere
nyttige i visse tilfeelde (GRADE 1C).

- Nar der anvendes bilevel-trykventilatorer til NIV, anbefales
en "back up"-respirator (GRADE 1C).

- Indikatorer for effekten af respiratorbehandling bgr omfatte
symptomopklaring, natlig oxymetri og/eller EtCO2. (Grade 1C)

- NIV bgr betragtes som den foretrukne Igsning til ventilering,
selv nar respiratorbehandling er pakraevet 24 timer i dognet.

- Elektiv invasiv HMV (trakeostomi) kan overvejes og er af-
haengig af regionale ressourcer og omhyggelig drgftelse med
patienten og de pargrende (GRADE 1C).

- Langvarig invasiv respiratorbehandling kan tilbydes efter
akut respirationssvigt, som kraever invasiv ventilering, safremt
patienten og pargrende forstar konsekvenserne og passende
stgtte er tilgeengelig (GRADE 2C).

- Symptomer eller tegn pa respirationsinsufficiens bgr foranle-
dige drgftelser med patienten og pargrende om behandlings-
muligheder og den terminale fase. Tidlige drgftelser er n@gd-
vendige for at tillade forudgdende planlaegning og direktiver
(GCPP).

- NIV bgr overvejes frem for invasiv HMV hos patienter med
symptomer eller tegn pa respirationsinsufficiens (GCPP).

- NIV kan forleenge overlevelsen i mange maneder (niveau A)
og kan forbedre patientens livskvalitet (niveau C).

- Invasiv HMV har stor impact pd pargrende og bgr kun pabe-
gyndes efter informeret drgftelse (GCPP).

- Ikke planlagt (ngd-) invasiv respiratorbehandling bgr undgds
gennem en tidlig drgftelse vedr. "end-of-life"-spgrgsmal, koor-
dinering med palliative teams og erklaering om patientens
holdning til respiratorbehandling i forbindelse med akut for-
veerring (GCPP).

- Oxygenterapi alene bgr undgas, da det kan forvaerre CO2-
ophobning og mundtgrhed. Brug kun ilttilskud, hvis sympto-
matisk hypoxi er til stede (GCPP).



m Respiratoriske undersggelser Visitationskriterier Anbefaling

NICE?, England, Som en del af de indledende under- Mulig he_nvisning til respiratorservice . NIV til behandling af.respirationsinsufficiens hos patienter med
2016. sogelser til at diagnosticere motorneu- for yderligere undgrsﬂgelser lgaseret pa mo.torneuronsygdom. .
ronsygdom eller umiddelbart efter dr;z)ftelseomed patienten og pa dennes - Tilbyd et prgveforlgb med NI\_/, saf_remt personens syn_1pt_o-
NB: omhandler diagnosticering skal falgende test udfg- gnsker safremt: mer og resultaterne af de respiratoriske funktionstests indike-
. . o .
kun NIV, ikke res for at fastsl3 patientens baseline rer, at personen vil fa gavn af behandlingen. [2010, sendret
invasiv HMV. respirationsfunktion: iltmaetning malt - FVC og CV er under 50 % 2016].
: o . . . .
ved pulsoxymetri (Sp02). - FVC og.VC er under 80 % ag forvep- - Overvej kun et prgveforigb med NIV til pa!t.lenter med alvorli-
. tet veerdi plus ethvert tegn pa respira- ge bulbzere symptomer eller alvorlige kognitive problemer, der
Herefter en eIIer_ begge _af f;zi_lgend_e. tionsinsufficiens, herunder seerligt kan veere relateret til respirationsinsufficiens, safremt patien-
FVC eller VC, sniff nasalinspiratorisk ortopng. ten vil have gavn af forbedring i sgvnrelaterede symptomer
tryk (SNIP) og/eller maksimal inspira-  _'gnip eller MIP under 40 cmH20. eller korrektion af hypoventilation. [2010, aendret 2016]
tor'fk tryk (MIP). [2010] - SNIP eller MIP mindre end 65 cmH20 - Forud for opstart af NIV, bgr det tveerfaglige hold sammen
- Safremt personen har sveer bulbzer for maend eller 55 cmH20 for kvinder med den respiratoriske ventilationstjeneste udfere og koordi-
forringelse eller alvorlige kognitive plus eventuelle symptomer eller tegn nere en patientcentreret risikovurdering pa baggrund af drgf-
problemer, der kan veere relateret til pa respirationsinsufficiens, isaer ortop-  telse med patienten, pargrende og hjzlpere. Falgende bgr
respiratorisk forringelse: ng. Gentagne regelmaessige tests viser overvejes: den mest hensigtsmasssige form for NIV og type af
- Sikr at Sp02 males (i hvile og vejr- et fald i SNIP eller MIP pd mere end 10 maske baseret pd patientens behov, livsstilsfaktorer og sikker-
traekning i stueluft) cmH20 i Igbet af 3 maneder. hed, personens tolerance for behandlingen, risiko og mulige
- Udfer ikke andre respiratoriske funk- konsekvenser ved ventilationssvigt, ngdvendig stremforsyning,
tionstests (FVC, VC, SNIP og MIP), hvis inkl. Batteri-backup, hvor nemt patienten kan komme til hos-
udstyret ikke er egnet til patienten. pitalet, risici forbundet med at rejse veek fra hjemmet (iseer i
[2010] udlandet), hvorvidt en luftfugter er ngdvendig, spgrgsmal
- En sundhedsprofessionel med rele- v;d;ﬂrende Igsning af sekret, tilgaengeligheden af hjzelpere.
vante kompetencer skal udfgre de [2010].
respiratoriske funktionstests hver 2.-3.
méaned, selv om der kan veere tilfzelde,
hvor testene kan udfgres mere eller
mindre ofte, afhaengigt af om der er
symptomer og tegn pé respirations-
svigt, hastigheden af progressionen af
MND, personens preeference og om-
staendighederne. [2010, sendret 2016]
- Udfgr arteriel- eller kapilleerblod-
gasanalyse, hvis personens Sp0O2
(malt i hvile og ind@ndende stueluft)
<92 %, safremt patienten har kendt
lungesygdom, og < 94 %, hvis patien-
ten ikke har kendt lungesygdom.
American Acad- Hvad er de optimale lungetests til Konklusioner
emy of Neurol-  pdvisning af respiratorisk insuffici- - Natlig oxymetri er muligvis effektiv til at opdage tidlig respi-
ogy*, 2009 ens? rationsinsufficiens, og den tidlige brug af NIV kan muligvis gge
(opdateret i compliance (2 Klasse III-studier).
2013)

- Bulbzer involvering og dysfunktion medfgrer muligvis lavere
compliance for NIV (2 Klasse III-studier).
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m Respiratoriske undersggelser Visitationskriterier Anbefaling

Konklusioner Anbefaling
- Natlig oxymetri og MIP er muligvis
mere effektive til at opdage tidlig re-
spirationsinsufficiens end oprejst FVC
(2 Klasse III-studier).

- Liggende FVC er muligvis mere effek-
tiv end oprejst FVC til at opdage di-
afragmasvaghed og korrelerer bedre
med symptomer pa natlig hypoventi-
lation (2 Klasse III-studier).

- Sniff transdiafragmatisk tryk (ADI)
og sniff nasaltryk (SNP) er muligvis
effektive til at opdage hyperkapni og
natlig hypoxaemi (2 Klasse III-studier).

NIV kan overvejes ved de tidligste tegn pa natlig hypoventila-
tion eller respirationsinsufficiens med henblik pa at forbedre
compliance af NIV hos patienter med ALS (niveau C).

Anbefalinger
- Natlig oxymetri kan overvejes til at
detektere hypoventilation (uafhangigt
af FVC) (niveau C).
Liggende FVC og MIP kan betragtes
som nyttige ved rutinemaessig monito-
rering af respirationen som supplement
til den oprejste FVC (niveau C).
- SNP kan overvejes til detektion af
hyperkapni og natlig hypoxaemi (ni-
veau C).

1; Anbefalingerne omhandler kun patienter med ALS

2. Anbefalingerne omhandler patienter med motorneuronsygdom (MND), herunder ALS
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Tabel 3. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med Duchennes muskeldystrofi

| Guideline @~ | Undersggelse/monitorering Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR

Canadian Thoracic Socie-
ty, Canada, 2011.

- Der bgr fortages grundig anamnese, og
patienterne bgr uddannes til at rapportere
symptomer forenelige med hypoventilati-
on, herunder forstyrret sgvn, overdreven
traethed i dagtimerne, morgenhovedpine,
og veegttab (GRADE 1C).

- M3l VC, MIP, MEP, PCF og vagen oxy-
haemoglobinmaetning med pulsoxymetri
mindst en gang arligt; hvis VC <40 % af
forventet, skal der ogsa foretages vurde-
ring af CO2-ophobning i vagen tilstand ved
non-invasive metoder eller ABG-analyse
(GRADE 1C).

- Udfgr en evaluering af ventilation under
sgvn, hvis der er symptomer forenelige
med natlig hypoventilation eller andre
former for sgvnrelaterede vejrtraeknings-
problemer (GRADE 1C).

- I fravaer af sddanne symptomer bgr der
ogs§ overvejes regelmaessig screening for
sgvnrelaterede vejrtraekningsproblemer,
nar FEV1 eller FVC <40 % af forventet
(GRADE 1C).

- Tilbyd natlig NIV til patienter med hyper-
kapni i dagtimerne(arteriel pCO2 >45
mmHg i dagtimerne), eller ndr der er do-
kumenteret natlig hyperkapni og tilstede-
veerelsen af symptomer forenelige med
hypoventilation (GRADE 1B).

- NIV under sgvn bgr tilbydes patienter
som demonstrerer en stgrre grad af natlig
hypoxaemi, ogsa selv om det er asympto-
matisk (GRADE 2C).

- Individualiser beslutningen om overgan-
gen fra natlig NIV til dagtidsventilation ved
omhyggeligt at evaluere patientfaktorer
(symptomer, bulbzer involvering, patient-
praeference etc.) og tilgeengelige ressour-
cer.

- Hos patienter der har behov for ventilati-
on i dagtimerne bgr man kraftigt overveje
"mundstykke-ventilation" som et alternativ
til invasiv trakeostomi (GRADE 1B).

Tabel 4. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med andre muskulaere dystrofier og myopatier

 Guideline _______| Undersggelse_____| visitationskriterier ____| Anbefalinger ved brug af HR

Canadian Thoracic Socie-
ty, Canada, 2011.

- Udfgr periodiske kliniske vurderinger og
spirometri med 6-12 maneders intervaller,
herunder siddende (plus liggende hvis
diafragmasvaghed er mistaenkt) spirome-
triske tests (GRADE 1C).

- Overvej monitorering af sgvnrelaterede
vejrtreekningsproblemer hos patienter med
VC <60 % (GRADE 1C).

- Overvej ABG eller natlig mal for CO2 hos

patienter med VC <40 % med henblik pa
at udelukke hyperkapni (GRADE 1C).

NIV bgr tilbydes, nar der er hyperkapni i
dagtimerne eller symptomatisk natlig hy-
poventilation (GRADE 1C).
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Tabel 5. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med kyfoskoliose

| Guideline | Undersggelse | Visitationskriterier | Anbefalinger ved brug af HR__|
Canadian Thora- Patienter med kyfoskoliose bgr fa foretaget peri- Langvarig natlig NIV bgr tilbydes til alle patienter med
cic Society, Can- odiske spirometritests, og hvis FVC er <50 %, kyfoskoliose som har udviklet kronisk hyperkapnisk
ada, 2011. bgr der iveerksaettes Igbende undersggelser for respirationssvigt (GRADE 1B).
tegn pé hyperkapnisk respirationssvigt (GRADE Patienter med hypoxaemi, men uden hyperkapni, kan
1C) med forsigtighed behandles med iltbehandling alene

under monitorering for observering af evt. udvikling af
hyperkapni (GRADE 1C).

Oxygenterapi kan fgjes til NIV, sdfremt det anses for
ngdvendigt (GRADE 1C).

German SOCiety Patienl:er med VC <50 % af forventet skal gen- F¢|gende indikationskriterier er gy|d|ge, ngr sympto- NIV er det prim&re behandlingS'
for Pneumology nemga l°<Iinisk kontrol, herunder polygrafi inden mer pa kronisk respirationssvigt og en reduceret livs- tilbud til HMV til patienter med
(DGP), Tyskland,  for 3 maneder. kvalitet er til stede (mindst 1 kriterium skal vaere op- restriktive thorax-sygdomme og
2010 (restrictive fyldt): kronisk respirationsinsufficiens.
thoracic diseases) - Kronisk hyperkapni i dagtimerne med PaCO2 245

mmHg

- Natlig hyperkapni med PaCO2 >50 mmHg

- Dagtidsnormokapni med en stigning i PTcCO2 pa =10
mmHg om natten.

Patienter uden manifest hyperkapni, men med sveer
restriktiv ventilatorisk dysfunktion (VC <50 % af for-
ventet), skal gennemga klinisk kontrol, herunder
polygrafi inden for 3 maneder.
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Tabel 6. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med rygmarvsskade

| Guideline | Undersggelse | Visitationskriterier | Anbefalinger ved brug af HR |
Canadian Thora- Patienter som har behov for akut invasiv  Patienter som har behov for akut invasiv - Protokoller til fravaenning
cic Society, ventilering ved indlaeggelse efter ryg- ventilering ved indlaeggelse efter rygmarvs- med progressiv ventilatorfri
Canada, 2011. marvsskade skade vejrtraeekning (PVFB) bgr over-
Alle patienter skal vurderes individuelt i for- - Forsgg pa fravaenning af respirator bgr overve- vejes til egnede patienter med
hold til behovet for langsigtet ventilation, jes, nar det er muligt. tetraplegi som er afhzengige af
enten i den akutte fase eller ved opfglgning. - ved behov for langvarig respiratorbehandling VR LEARL (SIS HE)
NIV er at foretraekke frem for invasiv ventila-  anpefales NIV frem for invasiv respiratorbehand- 'hrenic nerve pacing' anbefales
tion (GRADE 1C). ling. til selekterede patienter som et
alternativ til PPV alene (GRADE
Patienter som fravaennes respiratorbe- Patienter som fravaennes respiratorbehand- 25
handling under indlaeggelse eller er uaf-  |ing under indlaeggelse eller er uafhangige af
haengige af respiratorbehandling efter respiratorbehandling efter rygmarvsskade:
rygmarvsskade

Fysiologiske kriterier, som indikerer potentielt

o . .
Pa langt sigt ber patienter med rygmarvsska-  pehoy for langvarig respiratorbehandling, omfat-
de, som er uafhangige af respirator, regel- ter:

=Sl OALILE S o o |dent!f|cere S FVC <10 ml/kg eller under 25 % af forventet,
lingen af sgvnrelateret vejrtraekningsbesvaer

eller respirationssvigt, og behovet for NIV bgr ~ PImax <50 cmH20, PaCO2 i dagtiden >50 mmHg
vurderes (Konsensus). og natlig desaturation.
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Tabel 7. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til bgrn

IMEE_ Anbefalinger ved brug af HR

American Thoracic
Society, USA, 2016

British Thoracic Soci-
ety, England, 2012

- Klinisk vurdering af den respiratoriske
funktion bgr vaere en del af enhver laege-
konsultation for bgrn med neuromuskulaer
svaghed og bgr vaere rettet mod at identifi-
cere progressiv muskelsvaekkelse, evne til
at handtere Iuftvejsinfektion, aspiration,
progression af skoliose og sgvnrelateret
vejrtraekningsbesveer. [D]

- Ulnalaengde eller armlaengde bgr anvendes
til at forudsige lungefunktion hos bgrn med
neuromuskulzer sygdom, hvis hgjden ikke
kan males ngjagtigt. [B]

- Vitalkapacitet bgr méles hos alle bgrn med
neuromuskulaer sygdom, der er i stand til at
udfgre spirometri som en del af den respira-
toriske vurdering. [C]

- Hoste-peakflow bgr anvendes som en del
af vurderingen af effektiv fijernelse af sekret
hos bgrn over 12 &r med neuromuskulaer
sygdom. [GPP]

- Vurdering for sgvnrelateret vejrtraeknings-
besveer skal foretages ikke mindre end 1
gang om aret for bgrn med neuromuskulaer
sygdom, der har en vitalkapacitet pd <60 %
af forventet, og til bgrn der er "ikke-
ambulante" grundet progressiv muskelsyg-
dom eller som aldrig opnar gangfunktion.
[D]

- Vurdering for sgvnrelateret vejrtraeknings-
besveer skal foretages minimum 1 gang om
aret for alle spaedbgrn med svaghed, bgrn
med neuromuskulzer sygdom, der har
symptomer pa obstruktiv sgvnapng eller
hypoventilation, barn med klinisk tegn pa
diafragmasvaghed og bgrn med rigide ryg-
syndromer. [GPP]

- Bgrn med neuromuskulaer
lidelse som resulterer i
symptomatisk natlig hypo-
ventilation eller hyperkapni i
dagtimerne bgr stgttes med
NIV. [C]

- En non-invasiv fremgangs-
méade bgr overvejes til bgrn
med behov for ventilation i
dagtimerne. [D]
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Retningslinjen kommer med en reekke anbefalinger vedr. organise-
ring af HMV. Nedenfor praesenteres udvalgte anbefalinger:

- Hos bgrn med behov for permanent invasiv respiratorbehandling
bgr der vaere en vdgen og opmaerksom omsorgsperson omkring
barnet dggnet rundt (Steerk anbefaling, lav kvalitet af evidens).

- Det foreslas, at bgrn med behov for hjemmerespirator monitore-
res med et oxymeter frem for kardiorespiratorisk monitorering
eller respiratoralarmer alene ("Conditional" anbefaling, meget lav
kvalitet af evidens).

- Barn med behov for ventilationsstgtte i mere end 16 timer om
dagen bgr veere forsynet med to ventilatorer i tilfeelde af udstyrs-
svigt.

[GPP]

- N&r et barn er pdbegyndt NIV, bgr der udfgres en sgvnpolygrafi
eller oxykapnografi for at kontrollere, at NIV-behandlingen effektivt
har afskaffet den sgvnrelaterede hypoventilation.

- Ventilatorindstillinger skal justeres og kontrolleres igen efter be-
hov. [GPP]

- Bgrn, der understgttes af NIV, bgr vurderes regelmaessigt med
gentagne sgvnundersggelser for at sikre at NIV fortsat er effektivt
til at forebygge hypoventilation.

- Hyppigheden af undersggelserne vil variere alt efter kliniske for-
hold, men bgr ikke vaere mindre end hver 12. maned. [D]

- Vurdering af huden for skader og ansigtsudfladning bgr udfgres
regelmaessigt hos bgrn, der bruger NIV og masken skal tilpasses
omhyggeligt for at minimere disse komplikationer. [GPP]

- Trakeostomirgr bgr dimensioneres og anbringes omhyggeligt for
at sikre at spidsen af rgret ikke stgder op mod Iuftrgret. [GPP]

- Familiens og barnets praeferencer bgr tages i betragtning, nar
man overvejer trakeostomi. [GPP]

- Oxygen alene bgr ikke anvendes til at korrigere hypoxaemi forar-
saget af hypoventilation hos patienter med neuromuskulzer syg-
dom. [GPP]

- NIV skal veere fgrstelinjebehandling til bgrn med NMW med akut
respirationssvigt. [D]



| Guideline | Undersggelse Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR

German Society for
Pneumology (DGP),
Tyskland, 2010

- Hos sma bgrn, hvis sygdomsprogressions-
rate er usikker, eller hos aldre bgrn, som
har vist en klinisk forveerring, eller som

lider af gentagne infektioner, eller som
udvikler symptomer pa sgvnapng, kan
sgvnvurdering veere ngdvendig hyppigere
end 1 gang om &ret. [GPP]

- Alle bgrn med unormal natlig oxymetri bgr
fa foretaget ngjere sgvnmonitorering med
mindst oxykapnografi. [GPP]

- N&r der er tvivl om arsagen til sgvnrelate-
ret vejrtraekningsbesvaer, bgr der udfgres
natlig polysomnografi eller sovende polygra-
fi. [GPP]

Der er i princippet ingen
forskel mellem bgrn og
voksne i indikationen for
invasiv ventilation, og be-
slutning om pabegyndelse af
invasiv ventilation bgr fore-
ga i teet samrdd med barnet,
foraeldrene og behandler-
teamet.
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- Ikke alle ventilatorer er licenseret og egnet til sma bgrn.

- De fleste bgrn med muskelsvaghed er ude af stand til selvsteen-
digt at "trigge" ventilatoren.

- Sma bgrn har meget lave tidalvoluminer.
- Bgrn har uregelmaessige vejrtraekningsfrekvenser og -dybder.

- De ventilatoriske behov hos bgrn andrer sig konstant (afhaengigt
af tilstand af vagenhed, fase af sgvnen, feber, Iuftvejsinfektion).

- Skreeddersyede masker har en relativt hgj maengde af "dead
space" og passer ofte ikke til bgrn, iseer ikke til spsedbgrn.

- Risikoen for at udvikle misdannelser i ansigtet foreges, nar der
anvendes masker med hgjt kontakttryk.

Speedbgrn, samt bgrn med muskelsygdom og immobilitet er ikke i
stand til selvstaendigt at fjerne ventilationsmasken i ngdsituationer
(fx strgmsvigt).

Derfor skal fglgende specifikke krav veere opfyldt:

- En fglsom "trigger" og lave tidalvoluminer skal veere muligt for
optimal ventilationskontrol.

- Isaer blandt speedbgrn er vellykket ventilation normalt kun muligt
med trykdrevet udstyr.

- Der er bedre tilpasning til vejrtraekningsmgnstret og laeskage un-
der trykdrevet ventilation end under ventilation med forudindstille-
de voluminer

- Manglende effekt af en konventionel maske angiver udskiftning til
en individuelt tilpasset maske.

- Fremstillingen af nye masker er ofte ngdvendigt p& grund af
vaekst.



Bilag 11

Antallet af henvisninger pa Respirationscenter Syd (tabellen haenger sammen med tabel 8.3)

Respirationscenter Syd

2013 2014

Henvisninger 8 18 488 338

Nye forlgb RSD - - - -
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