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Forord 
 

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

 

Projektet tager afsæt i, at der de senere år er observeret en betydelig vækst i antallet af respi-

ratorbrugere med hjælperordning i eget hjem. Det er uklart, hvad der forårsager denne vækst 

i antallet af respiratorbrugere med hjælperordninger i eget hjem, men da omkostninger til et 

enkelt hjælperteam kan løbe op i flere millioner kroner på årsbasis, betyder det samtidig en -

voldsom tilvækst i de samlede omkostninger på området. 

 

Sundhedsdirektørkredsen i Danske Regioner har derfor ønsket at igangsætte arbejdet med at 

vurdere, hvordan de rette forudsætninger kan etableres, for at respiratorbehandling i eget 

hjem (med overvågning) tilbydes de rette patienter, samt hvorledes respiratorbehandling i 

eget hjem mest hensigtsmæssigt kan organiseres. Dette for at sikre optimal patientbehandling 

og ressourceudnyttelse i sundhedssektoren. 

 

MTV-rapporten er udarbejdet af en tværfagligt og tværvidenskabeligt sammensat projektgrup-

pe og hviler på relevant faglig, forskningsmæssig og metodisk viden. DEFACTUM, Region Midt-

jylland, har været projektudfører på MTV-rapporten, og der er etableret en følgegruppe 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 udfører behandlingen af 

respiratorbrugere i eget hjem. 

 

DEFACTUM vil gerne takke medlemmerne af projektgruppen for indsatsen i forbindelse med 

udarbejdelse af rapporten, ligesom projektets følgegruppe skal have tak for bidrag og be-

mærkninger. Endelig skal faglige og metodiske referenter samt peer-reviewere have tak for 

rådgivning og kommentarer. 

 

Rapporten udgives som fuld version med engelsk resumé samt en dansk sammenfatning. 
 
Maj 2017 
Camilla Palmhøj Nielsen 
Forskningsleder 
Folkesundhed & Sundhedstjenesteforskning 
DEFACTUM 

  



 
Side 4/189 

 

Indhold 
 
Forord .......................................................................................................................... 3 

Resumé ........................................................................................................................ 5 

Summary ..................................................................................................................... 8 

Ordliste ...................................................................................................................... 10 

1 Introduktion .......................................................................................................... 12 

2 Baggrund .............................................................................................................. 12 

3 Effektforhold ......................................................................................................... 27 

4 Risiko ................................................................................................................... 45 

5 Patient- og pårørendeperspektiver ........................................................................... 54 

6 Etiske aspekter ...................................................................................................... 74 

7 Organisation.......................................................................................................... 80 

8 Økonomi .............................................................................................................. 126 

9 Samlede resultater  ............................................................................................... 149 

Referencer ................................................................................................................. 155 

Bilag ......................................................................................................................... 162 

 

 
 
  



 
Side 5/189 

 

Resumé 
 

I dette resumé præsenteres resultater fra medicinsk teknologivurdering (MTV) af respiratorbe-
handling i eget hjem. Respiratorbehandling (HMV – Home Mechanical Ventilation) omfatter 
både invasiv og non-invasiv behandling hos en patientgruppe med behov for respiratorisk 
overvågning hele døgnet eller det meste af døgnet. På foranledning af Sundhedsdirektørkred-
sen i Danske Regioner har DEFACTUM, Region Midtjylland, i tæt samarbejde med regionerne 
og Danske Regioner udarbejdet denne MTV. Det er MTV'ens primære formål at vurdere, hvor-
dan de rette forudsætninger kan etableres, for at respiratorbehandling i eget hjem (med over-
vågning) tilbydes de rette patienter, samt hvorledes visitation, igangsættelse og tilrettelæggel-
se af respiratorbehandling i eget hjem mest hensigtsmæssigt kan organiseres. Afsættet for 
MTV'en er, at der de seneste knap fem år er sket en vækst i brugen af HMV i Danmark. I 2012 
var der på landsplan 664 hjælperordninger mod 838 i 2016, svarende til en stigning på 26 %. 
Opgørelser viser at vækstforhold og antal brugere varierer mellem regionerne. 
 
Nedenfor præsenteres rapportens hovedresultater struktureret inden for domæner med afsæt i 
EUnetHTA's Core Model. 
 
� På baggrund af systematiske reviews og primære studier ses en nogenlunde konsistent 

fordel ved anvendelse af HMV, såfremt patienten er i stand til at tolerere behandling (stu-
dier omhandler særligt non-invasiv behandling og i mindre omfang invasiv behandling med 
trakeostomi). Effektforhold er vurderet i forhold til mortalitet, livskvalitet, hospitalisering og 
lungefunktion. Resultater stammer primært fra studier, hvor alternativet til HMV-behand-
ling reelt er ingen behandling, altså at patienten ikke modtager respirationsstøtte. Inden 
for visse patientgrupper, særligt patienter med svært reduceret eller ophørt vejrtrækning, 
er HMV sædvanligvis eneste alternativ. Resultater vedrørende effektforhold i relation til 
HMV hviler på et meget svagt evidensgrundlag, hvilket til dels skyldes behandlingsområ-
dets begrænsede muligheder for at opstille stærke studiedesigns, fx RCT. Det betyder, at 
tilliden til resultaterne generelt er meget lav. 

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

� På baggrund af et systematisk litteraturstudie af internationale, kvalitative studier er pati-
ent- og pårørendeperspektiver ved HMV blevet afdækket. Patienterne beskriver respirator-
behandling som en livreddende foranstaltning, samtidig med at de også kan have vanske-
ligt ved at forlige sig med deres tilværelse med HMV. Patenterne oplever på den ene side 
gradvist en følelse af kontrol med teknologien og på den anden side en fortsat usikkerhed, 
fordi de på grund af ændringer i deres helbredstilstand ofte skal tilpasse sig en ny situati-
on. Det er afgørende 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 hjælpere understreger patienterne vigtigheden af en 
tilgang, hvor de lyttes til og bliver mødt som 'hele personer' og samarbejdspartnere. Pårø-
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rende (her primært til børn) beretter om en stressfyldt hverdag, hvor bekymring og angst 
for barnets fremtid 'fylder'. Det er en hverdag, som er præget af stram styring og alligevel 
stor uforudsigelighed. Forældrene giver også udtryk for, at tilstedeværelse af hjælpere i 
hjemmet kan være en belastning. 

� Hvordan etiske dilemmaer i relation til brugen af HMV anskues og søges løst afhænger 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 gøre de etiske dilemmaer ved HMV til genstand for offent-
lig diskussion. En sådan diskussion kan bl.a. styrkes ved at inddrage erfaringer med hånd-
tering af prioriteringsspørgsmål på sundhedsområdet (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 Medicinrådet). Diskussion om etik i relation til 
brug af HMV kan i længden ikke adskilles fra en sådan mere generel samfundsetisk diskus-
sion og stillingtagen. 

� Respiratorbehandlingen kostede i 2015 og 2016 henholdsvis 1,26 og 1,32 mia. kr. på 
landsplan svarende til en vækst på ca. 4 %. I gennemsnit kostede respiratorbehandlingen 
per patient 1,5 mio. kr. i 2016. Analysen viser, at i forhold til indlæggelse på en intensivaf-
deling, er HMV et bedre økonomisk alternativ. Der er variation i gennemsnitsomkostninger 
per patient mellem regionerne. Årsagerne hertil er ukendte, men mulige forklaringer kan 
være variation i fordelingen af ufaglærte/faglærte hjælpere i hjælperordninger, antal bør-
nesager og forskelle i fordelingen af diagnoser mellem regionerne, samt ikke ensartede op-
gørelser i respirationscentrene og regionerne. Der er på landsplan observeret en stigning i 
både prævalens og incidens af HMV-patienter over en femårs periode. Den organisatoriske 
analyse har fremlagt forslag til mulige organisatoriske ændringer, som kan have potentielle 
ressourcemæssige konsekvenser for anvendelsen af HMV. Det har imidlertid ikke været 
muligt at kvantificere disse forslag, og der er fortsat behov for mere forskning og viden på 
området, så de organisatoriske/økonomiske konsekvenser ved HMV kan blive belyst. Det 
har ikke været muligt at basere den økonomiske analyse på registerdata grundet tidsram-
men for projektet. 

� Resultater fra organisationsanalysen viser, at der på respirationscentrene opleves et øget 
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 hensigtsmæssigt og dels at sikre en større ensretning af praksis 
for henvisning til og igangsættelse af respiratorisk behandling, vurderes der således at væ-
re behov for politisk-administrativ opmærksomhed på at fastholde samt yderligere opdate-
re og præcisere beskrivelsen af målgruppen for HMV. Dette bør ske i samarbejde med de 
lægefaglige miljøer. Desuden findes et behov for at skærpe eksisterende nationale kriterier 
og retningslinjer for visitation, igangsættelse og tilrettelæggelse 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 sætte kriterier for visitation og igangsættelse af behandling 
entydigt på formel. Angående henvisning til respirationscentrene vurderes der at være po-
tentiale i at styrke dialogen mellem respirationscentrene og henvisende afdelinger forud for 
visitation af patienter, fx gennem etablering af ordninger med udgående læger fra respira-
tionscentrene. Det er vigtigt, at igangsættelse af HMV baseres på forudgående systematisk 
dialog med patienterne, herunder at eventuelle palliative medicinske alternativer til respira-
torbehandling diskuteres, hvor det er relevant. Med henblik på at imødekomme 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 igangsættelsen af hjælperordninger, som på forhånd vurderes at være udfordrende 
(uhensigtsmæssige) og dermed omkostningstunge. Med henblik på at imødekomme aktuel-
le udfordringer forbundet med hyppig udskiftning i hjælperordninger vurderes der et bety-
deligt potentiale i lokalt og på politisk-administrativt niveau at skabe bedre rammer for og 
regulering af hjælperordninger. Dette såvel i et økonomisk perspektiv som med henblik på 
at sikre en høj 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 
HMV 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 'Medicinrådet' (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.  



 
Side 10/189 

 

Ordliste 
 

Atelektase Sammenfald og lufttomhed af et lungeafsnit opstået som følge af 
aflukning af luftveje.   

ALS  Amyotrofisk lateralsklerose. 

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

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

Aspiration  Indånding eller optagelse af væske eller faste stoffer i lungerne. 

Bias  Fejl eller skævheder kan medføre, at resultaterne af en videnskabelig 
undersøgelse afviger systematisk fra sandheden. 

BiPAP  Bilevel Positive Airway Pressure. Respiratorstøttet vejrtrækning med 
to forskellige lufttryk. 

Bulbær lidelse/parese Lammelse af de muskler, der får deres nerveforsyning fra den neder-
ste del af hjernestammen (bulbus), med tale-, tygge-, synke- og evt. 
åndedrætsbesvær til følge. 

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

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

Confounding  Forveksling, sammenblanding. Hvis to eksponeringer begge kan væ-
re årsag 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. 

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

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

Granulom Vævsforandring som en reaktion på et fremmedlegeme eller en in-
fektion. 

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

Invasiv Om fysisk indgreb/indtrængen i kroppen (fx trakeostomi). 

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

Kohortestudier  Også kaldet followupundersøgelser. Undersøger helbredsændringer i 
en kohorte (studiepopulation) gennem en periode. Followupunder-
søgelser kan være beskrivende, som i et prognosestudie, eller analy-
tiske, som i et behandlingsforsøg. Eksperimentelle undersøgelser er 
altid followupstudier. 
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Kyfoskoliose Rygskævhed med unormal krumning af rygsøjlen både forfra-bagtil 
og i sideplan. 

Median   Den midterste værdi i fx et datasæt. 

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

NIV  Non-invasiv ventilation. 

OHS  Obesity Hypoventilation Syndrome (fedmerelateret hypoventilation). 

PaCO2   Arterielt kuldioxidtryk.  

PaO2   Arterielt ilttryk. 

Pneumoni  Lungebetændelse. 

Primærlitteratur  Artikler om originale videnskabelige studier, såsom randomiserede, 
kliniske forsøg og kohorteundersøgelser. 

PROM Patient Reported Outcome Measures (patientrapporterede effektmål) 

RATS 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. 

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

RCT   Randomized controlled trial. Randomiseret, kontrolleret forsøg. 

RTD Restrictive Thoracic Disease (vejrtrækningshæmmende lidelser i 
brystkassen). 

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

Signifikans  Anvendes i sammenhæng med videnskabelige resultater, som kan 
siges at være signifikante, hvis den statistiske test indikerer, at det 
er usandsynligt, at resultater er opstået alene ved et tilfælde. Et fund 
kan godt være statistisk signifikant og dog blive vurderet som klinisk 
ikke-signifikant, hvis betydningen er uvæsentlig. 

Standarddeviation  Standardafvigelse, spredning. 

Tracheitis  Betændelse i luftrøret. 

Trakeostomi  Blivende tildannet operativ åbning i den forreste væg af trachea 
(luftrøret) hvori der indsættes kanyle (til vejrtrækning). 

Validitet  Gyldighed. Der skelnes mellem intern og ekstern validitet. Intern 
validitet berører bias i forhold til målpopulationen, mens ekstern va-
liditet beskriver generaliserbarheden/overførbarheden over for mål-
populationen. 

Vitalkapaciteten (VC)  Den maksimale mængde luft, der kan udåndes efter en maksimal 
  indånding.  
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1 Introduktion 
Sundhedsdirektørkredsen i Danske Regioner har foranlediget igangsætning af en ny medicinsk 

teknologivurdering (MTV) om respiratorbehandling af patienter i eget hjem. I MTV'en beskrives 

relevante forudsætninger og konsekvenser ved respiratorbehandling i eget hjem. I denne rap-

port anvendes forkortelsen HMV (Home Mechanical Ventilation) for respiratorbehandling i eget 

hjem. HMV omfatter både invasiv og non-invasiv behandling. 

 

DEFACTUM, Region Midtjylland har været projektudfører på rapporten og har i tæt samarbejde 

de øvrige regioner og Danske Regioner udstukket rammerne for projektarbejdet. Projektet er 

udarbejdet under tæt sparring med den faglige projektgruppe. Derudover har en følgegruppe 

bestående af relevante faglige selskaber, patientforeninger og andre relevante interessenter 

givet faglige input til protokollen og til første rapportudkast Målgruppen for projektet er sund-

hedsplanlæggere, sygehusledelser, politikere, beslutningstagere på alle niveauer samt fagpro-

fessionelle og faglige organisationer.  

2 Baggrund 

2.1 Formålet med langvarig behandling med respirator  

Kronisk respirationsinsufficiens omfatter en række tilstande, hvor der forekommer utilstræk-

kelig udskiftning af luft i lungerne enten hele døgnet eller dele af døgnet, oftest om natten (1). 

Årsagerne til den utilstrækkelige ventilering kan fx være svaghed i vejrtrækningsmusklerne, 

forstyrrelser i nervesystemets overføring af signaler eller forandringer i selve lungerne (1). I 

mange tilfælde udvikler respirationsinsufficiens sig gradvist, mens der undertiden opstår akut 

respirationssvigt fx i forbindelse med et traume, hvor patienten pådrager sig en rygmarvs-

skade øverst i nakken. Respirationsinsufficiens som er opstået gradvist debuterer ofte med 

diffuse symptomer såsom slaphed, vægtændring, morgenhovedpine, søvnproblemer og nedsat 

kognitiv funktion. Senere i forløbet vil der optræde symptomer som hurtig overfladisk vejr-

trækning, væskeophobninger og reduceret hostekraft (1).  

Respiratorbehandling har til formål at sikre stabil ventilering af lungerne og stabil tilførsel af ilt 

til blodet. Iltoptaget i lungekapillærerne forbedres og samtidig forbedres udluftningen ved at 

CO2 fjernes mere effektivt. Respiratorbehandling kan anvendes hele døgnet eller dele af døg-

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 senfølger efter polio blev sendt hjem med mekanisk ventilationsstøtte i op til 24 

timer i døgnet. Den tids respiratorer bestod af en stor metalcylinder kaldet jernlungen, som 

omsluttede patientens krop op til halsen. Jernlungen sørgede for at udvide brystvæggen og 

derved sænke mellemgulvet, hvorved der opstod undertryk inde i brystkassen. Undertrykket 

bevirkede, at luften strømmede ind i lungerne og når trykket i jernlungen normaliseredes sank 

brystkassen sammen og luften strømmede ud af lungerne (3). I 1950'erne blev en ny form for 

respiratorbehandling, kaldet overtryksventilatorer, udviklet. Ved overtryksbehandling føres luft 

med højt tryk ned i patientens lunger. Luften tilføres direkte ind i luftrøret gennem en kanyle i 
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halsen. Overtryksventilering har mange åbenlyse fordele frem for undertryksbehandling, 

blandt andet i form af en større bevægelsesfrihed 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 række forskellige teknikker (4,5). 

 

I dag findes der forskellige teknikker, som kan anvendes ved mekanisk ventilation uden for 

sygehuset. Ventilationen kan gives med en forhåndsbestemt frekvens (kontrolleret ventila-

tion), ved at apparatet "trigges" af patienten selv (assisteret ventilation), eventuelt i kombi-

nation med at der indstilles et minimum antal åndedræt per minut, hvor ventilatoren supplerer 

med et ekstra åndedræt ved behov. Derudover kan man vælge at give et forhåndsdefineret 

volumen af luft ved hver indånding (volumenkontrolleret modus) eller at ventilere ved et for-

håndsdefineret lufttryk (trykkontrolleret modus). Respiratorer er normalt udstyret med alar-

mer, som advarer hvis patienten ikke ventileres i overensstemmelse med de forhåndsdefine-

rede indstillinger (4). Respiratorbehandling kan foregå invasivt via en kanyle (trakeostomi) 

eller non-invasivt, hvor respiratoren er tilkoblet via en maske, som dækker patientens næse 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 tilfælde 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 forhøjet lufttryk 

ved indånding og udånding, mens der ved BiPAP gives et højere lufttryk under indånding end 

under udånding.  

 

Det er vigtig at bemærke, at modenhed og udbredelse af HMV afhænger af patientgruppen. 

Blandt rygmarvsskadede patienter er HMV således langt mere etableret og afprøvet end det 

eksempelvis ses hos ALS-patienter, hvor erfaringsgrundlaget for anvendelse af teknologien er 

mere begrænset. Disse forhold spiller ind i den videre beslutningstagning omkring brug af 

HMV.  

 

2.3 HMV i Danmark 

I Danmark varetages håndteringen af patienter med kronisk respirationsinsufficiens af tre højt 

specialiserede respirationscentre: Respirationscenter Øst (RCØ) ved Rigshospitalet, Respira-

tionscenter Vest (RCV) ved Aarhus Universitetshospital og Respirationscenter Syd (RCS) ved 

Odense Universitetshospital i formaliseret samarbejde med RCØ. Respirationscentrenes opgave 

er overordnet at tage stilling til og varetage (ansvaret for) den langvarige/permanente be-

handling af kronisk respirationsinsufficiens hos patienter på centret og i hjemmet. Målsætning-

en med respirationscentrenes indsats er at medvirke til, at patienterne kan opnå bedst mulig 

livskvalitet og rehabilitering, således at den videre respiratorbehandling kan foregå i eget hjem 

(undtagelsesvis evt. plejehjem), og at patienterne ikke skal være indlagte på et sygehus re-

sten af livet. Det er endvidere en målsætning, at diagnostik, behandling og kontrol skal være 

af høj kvalitet, både på centrene og når respiratorbehandlingen ydes i hjemmet og i alle faser 

af et sygdomsforløb, ligesom indsatserne skal kunne leveres på relevant tidspunkt i sygdoms-

forløbet (6).  
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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 år for patienter med amyotrofisk lateralskle-

rose (ALS) til over 20 år for en række neuromuskulære 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 vejrtrækningsproblemerne en tilgrund-

liggende sygdom fra det neurologiske område, fx muskelsvindsygdomme eller højtsiddende 

lammelser, opstået på baggrund af rygmarvsskade ved ulykke eller som følge af sygdom. Pa-

tienterne har ofte ud over de respiratoriske problemer svære fysiske handicap, som medfører, 

at de er afhængige af hjælp fra pårørende eller et hjælperhold (6). Patientgruppen spænder 

mellem patienter, som anvender non-invasiv respiratorbehandling - fx BiPAP få timer i døgnet, 

til patienter som anvender invasiv respiratorbehandling det meste af eller hele døgnet, og som 

er afhængige af døgnovervågning i form af et hjælperhold. I denne MTV fokuseres der på den 

del af patientgruppen med kronisk respirationsinsufficiens, som har tilknyttet et hjælperhold 

det meste eller hele døgnet. I figur 2.1 ses fordelingen af respirationsapparatur fra Region 

Midtjylland for de patienter, som har en hjælperordning. Af figuren fremgår 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 fået anlagt trakeostomi, men ikke er tilkoblet en respirator. 

Formålet med trakeostomi er hos disse patienter at sikre frie luftveje og/eller at undgå fejl-

synkning. 
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Figur 2.1. Type af behandlingsapparatur anvendt 

 
Kilde: Redegørelse for årsresultatet 2016 på Hjemmerespirationsområdet, Region Midtjylland. 

 

2.3.1 Brugere af HMV 

De bagvedliggende sygdomme, som kan føre til behov for HMV, kan overordnet inddeles i fem 

hovedkategorier: neuromuskulære lidelser, svigt i den centrale respirationsregulering, bryst-

vægslidelser, 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 hjælperordninger for-

delt på udvalgte diagnoser på henholdsvis RCV (tal fra 2016), RCØ (tal fra 2014) og RCS (alle 

aktive patienter med hjælperhold i april 2017). Figurerne illustrerer, at der er en væsentlig 

forskel på patientfordelingen, hvor RCS procentmæssigt har registreret markant flere patienter 

med ALS og hjerneskade end de to andre respirationscentre. Derimod er den procentmæssige 

forekomst af para-/tetraplegipatienter højere på RCØ og ligeledes andelen af patienter i kate-

gorien andet sammenlignet med de to andre respirationscentre. Det er her vigtigt at være op-

mærksom på, at der kan forekomme forskellige måder at opgøre kategorierne andet og anden 

form for muskelsvind på, hvilket muligvis kan være en forklaring på den procentmæssigt høje-

re forekomst af anden form for muskelsvind på RCV og den høje andel under kategorien andet 

på RCØ. Yderligere er data gældende for forskellige år samt for RCS for alle aktive patienter.  
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Figur 2.2. Patientfordeling på Respirationscenter Vest* (N=205 patienter) 

 
* Fordelingen er baseret på tal fra Region Midtjylland 
 
Figur 2.3. Patientfordelingen på Respirationscenter Øst (N=328 patienter) 

 

Figur 2.4. Patientfordeling på Respirationscenter Syd (N=51 patienter) 
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I det følgende gives en kort præsentation af de hyppigste årsager til respirationsinsufficiens. 

Generelt oplever respirationscentrene et øget pres på kapaciteten og efterspørgslen 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 børn med cancer, der nu i højere grad bliver henvist til re-

spirationscentrene grundet respirationsinsufficiens. På nuværende tidspunkt har disse pa-

tientgrupper overordnet set ikke brug for et hjælperhold, hvorfor de ikke er omfattet af denne 

MTV og ikke indgår i nedenstående præsentation.  

 

Neuromuskulære sygdomme 

Neuromuskulære sygdomme er en fællesbetegnelse for en række degenerative sygdomme, der 

rammer de perifere nerver, den neuromuskulære overgang og/eller muskelfibrene. Samtidig 

dækker neuromuskulære sygdomme over hundredvis af forskellige diagnoser, som dog hver 

især forekommer relativt sjældent. Prævalensen for neuromuskulære sygdomme er ca. 2 % 

(7). 

 

Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) 

Amyotrofisk lateralsklerose bedre kendt som ALS er en neurodegenerativ sygdom, hvor de 

øvre motoriske nerver, der kommer fra hjernen og hjernestammen, og de nedre motoriske 

nerver, der kommer fra den forlængede rygmarv, gradvist nedbrydes. Dette resulterer i, at 

kroppens muskler langsomt bliver mindre og svagere. Sygdommen kan gå i arv, men i 90-95 

% af tilfældene er årsagen ukendt (8). ALS præsenterer sig oftest med symptomer som asym-

metrisk svaghed i ekstremiteterne, men hos omkring 20 % af patienterne kan sygdommen de-

butere med taleforstyrrelser (dysartri) eller synkebesvær (dysfagi), hvilket er tegn på lammel-

se i hjernestammen (bulbær parese) (9). Typisk mister patienter med ALS gradvist deres selv-

stændighed og får et øget behov for hjælp til de daglige aktiviteter. Efterhånden som sygdom-

men udvikler sig vil også vejrtrækningsmusklerne rammes og respirationssvigt er den hyppig-

ste årsag til tidlig død hos patienter med ALS. Respirationssvigt vil forekomme på forskellige 

tidspunkter i sygdomsforløbet, men i gennemsnit har en ubehandlet ALS-patient en overlevelse 

på to til fem år (10,11).  

 

Duchennes muskeldystrofi 

Duchennes muskeldystrofi er den alvorligste form for muskelsvind, som medfører tidlig inva-

liditet og død. Sygdommen skyldes en defekt i dannelsen af proteinet dystrofin, hvilket med-

fører muskelsvækkelse. Sygdommen nedarves fra mor til søn gennem moderens ene X-kromo-

som, og kun drenge kan få denne sygdom. De kliniske symptomer på muskelsvaghed opstår 

typisk i 2-3-årsalderen. Personer med Duchennes muskeldystrofi er ofte kørestolsbrugere fra 

12-årsalderen og dør i slutningen af teenageårene eller i starten af 20'erne på grund af respi-

rationsinsufficiens eller kardiomyopati (svaghed i hjertemuskulaturen) (12).  

 

Rygmarvsskade 

En rygmarvsskade indebærer, at nerverne i rygmarvskanalen, der forbinder hjernen med krop-

pen, er beskadigede. Dette kan være sygdomsbetinget (ca. 60 %) eller forårsaget af et traume 
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(ca. 40 %) (6). Såfremt skaden er lokaliseret højt i halsrygmarven, kan dette foranledige kro-

nisk respiratorinsufficiens. Derudover kan skader placeret lavere på halsrygmarven og på øvre 

del af brysthvirvelsøjlen ligeledes medføre akut behov for respirationsstøtte, som dog ikke 

nødvendigvis er kronisk (1). Der er en klar sammenhæng mellem lungefunktionen og ryg-

marvsskadeniveauet.  

 

Hjerneskade 

Hjerneskade kan opdeles i erhvervet og medfødt hjerneskade, hvor erhvervet hjerneskade kan 

opstå som følge af blandt andet slag mod hovedet, blodprop/blødning i hjernen, infektion eller 

betændelse i hjernen. Medfødt hjerneskade kan blandt andet være forårsaget af iltmangel ved 

fødslen, sygdomme hos moderen eller misbrug under graviditeten. Hjerneskader er meget for-

skellige og kan dermed have forskellige konsekvenser for patienten. Nogle af de hyppigste føl-

gevirkninger er intellektuelle forstyrrelser, personlighedsændringer, kommunikationsvanske-

ligheder og bevægelsesindskrænkninger. 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 år observeret en betydelig vækst i antallet af respiratorbrugere i 

eget hjem og i antallet af hjælperordninger til patienter med hjemmerespirator. I 2012 var der 

på landsplan 664 hjælperordninger mod 838 i 2016, svarende til en stigning på 26 % på fire år 

(bruttotal). Udviklingen i antallet af respiratorordninger (patienter) kan opgøres brutto eller 

netto. Netto er det antal aktive patienter, dvs. ekskl. døde og ophørte, der præcist er ved å-

rets udgang, mens Brutto defineres som det totale antal patienter inkl. døde og ophørte, som 

har påvirket budgettet det pågældende regnskabsår. I den følgende præsentation af udviklin-

gen i antallet af respiratorordninger i de fem regioner anvendes bruttotal, idet dette giver et 

mere retvisende billede af aktiviteten på respirationscentrene over et helt år frem for blot et 

øjebliksbillede.  

 

I figur 2.5 ses en oversigt over udviklingen i antallet af bruttohjælperordninger fordelt i de fem 

regioner fra 2012 til 2016. Af figuren fremgår det, at Region Hovedstaden med 236 hjælper-

ordninger i 2016 havde det højeste absolutte antal af bruttoordninger, mens Region Nord-

jylland med 75 hjælperordninger havde færrest. Den største relative vækst i antallet af hjæl-

perordninger ses i Region Syddanmark, Region Nordjylland og Region Midtjylland, hvor der er 

sket en stigning på henholdsvis 53 %, 44 % og 29 % i perioden 2012-2016. I Region Hoved-

staden og Region Sjælland har der i samme periode været en mindre stigning på henholdsvis 

11 % og 14 %.  
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Figur 2.5. Udvikling i antal hjemmerespiratorordninger i de fem regioner 

 

 

I figur 2.6 ses antallet af bruttoordninger for de fem regioner, når der er justeret for indbyg-

gerantal. Her ses det, at prævalensen af hjælperordninger i Region Sjælland, Region Midtjyl-

land og Region Syddanmark nærmer sig hinanden. Til trods for at der er sket en relativt stor 

stigning i antallet af hjælperordninger i Region Nordjylland i perioden 2012 til 2016, er antallet 

af hjælperordninger stadig lavere end Region Midtjylland, Nordjylland og Syddanmark, når der 

er justeret for indbyggerantal. Den forholdsvis lille stigning i antallet af hjælperordninger, der 

er observeret i Region Hovedstaden i perioden, har betydet, at Region Hovedstaden i 2016 lig-

ger på niveau med Region Nordjylland, når 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 sædvanligvis ikke vides, om opgørelser er baseret på brutto- 

eller nettotal. Derudover er visitationskriterier ofte meget uensartede og geografien spiller in-

den for de nordiske lande også en stor rolle. Disse opgørelser synes derfor ikke relevante i 

denne sammenhæng. 
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Figur 2.6. Udviklingen i antal hjemmerespiratorordninger justeret for indbyggerantal 

 
 

Hvad der forårsager den betydelige vækst i antallet af hjælperordninger og variationen i væk-

sten mellem regionerne er langt hen ad vejen uklart. Omkostninger til respiratorbrugere i 

hjemmet varierer men er meget høje, og omkostninger til et enkelt hjælperteam kan løbe op i 

flere millioner kroner på årsbasis.  De regionale udgifter til respirationshjælp i hjemmet beløb 

sig i 2016 til cirka 1,3 mia. kr. årligt, og derudover er der udgifter efter serviceloven til borgere 

med respirationshjælp. Dertil er visitationskriterier og effektforhold ved anvendelse af HMV i 

Danmark sparsomt belyst.  

 

2.4 Afgrænsning  

HMV (med overvågning) er et meget alsidigt og komplekst behandlingsområde i sundheds-

væsenet, og samtidig et område der benyttes inden for en meget afgrænset patientgruppe. På 

baggrund af ovenstående findes det relevant at få afdækket visitationskriterier samt at få vur-

deret, hvorledes man organisatorisk kan skabe de mest hensigtsmæssige forudsætninger i 

forbindelse med planlægning af et forløb med HMV, jf. Specialevejledning for anæstesiologi1. 

Kliniske effektforhold samt risici ved HMV ønskes undersøgt, og etiske dilemmaer og udfor-

dringer ved HMV ønskes belyst. Forhold som patientens autonomi og værdighed og viden om 

patienters ønsker og erfaringer med HMV er derfor vigtigt at få afdækket. Endvidere er det re-

levant at få de sundhedsøkonomiske konsekvenser belyst. Samlet vil dette kunne bidrage til 

fremtidige beslutninger om hensigtsmæssig anvendelse af HMV i Danmark. Projektets ramme-

sætning muliggør afdækning af udvalgte men centrale dele af, og herunder et opdateret evi-

densgrundlag, men der vil være perspektiver, som ikke bliver belyst inden for disse rammer. 

 

                                           
1 Specialevejledning for anæstesiologi. available at: https://www.sst.dk/.  
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2.5 Formål  

Det er MTV'ens overordnede formål at vurdere, hvordan de rette forudsætninger skabes, for at 

respiratorbehandling i eget hjem (HMV) tilbydes de rette patienter. Desuden ønskes det under-

søgt, hvorledes visitation, igangsættelse og tilrettelæggelse af HMV bedst kan organiseres, 

samt hvilke effekter og hvilke omkostninger HMV medfører. Mere specifikt belyses således i 

MTV'en visitationskriterier nationalt og internationalt for anvendelse af HMV samt national hen-

visningspraksis og organisering af igangsættelse og tilrettelæggelse af HMV. Endvidere identi-

ficeres organisatoriske udfordringer og muligheder i henvisningspraksis og organisering, og 

perspektiver i forhold til fremadrettet organisering af visitation, igangsættelse og tilrettelæg-

gelse af behandling belyses. Kliniske effektforhold ved HMV-behandling undersøges over for 

relevante alternativer, og overordnede patientrelaterede og etiske konsekvenser klarlægges. 

Endelig undersøges omkostningseffektiviteten ved HMV-behandling over for relevante alter-

native behandlinger/måder at organisere forløbet på med henblik på hensigtsmæssig udnyt-

telse af ressourcer. 

 

Patientgruppen for MTV'en er vanskelig at afgrænse2 men inkluderer udvalgte og relevante pa-

tienter/patientgrupper med kronisk respirationsinsufficiens med behov for invasiv eller non-

invasiv HMV. Der afgrænses til patienter med behov for døgnovervågning eller overvågning i 

en betydelig del af døgnet. Der fokuseres i rapporten på områder, som har særlig betydning i 

forhold til mere overordnede beslutninger vedrørende udvikling inden for og anvendelse af 

HMV. Rapportens resultater præsenteres blandt andet gennem et opdateret videns-

/evidensgrundlag. Rapporten berører som udgangspunkt ikke behandling på sygehus og såle-

des heller ikke behandling i forbindelse med intensivforløb. 

 

2.6 Analysespørgsmål  

Under kapitlerne er opstillet analysespørgsmål som rapporten tager afsæt i. De fokuserede 

analysespørgsmål tager udgangspunkt i prædefinerede, generiske domænespørgsmål fra EU-

netHTA's HTA Core Model3. Analysespørgsmål er tilpasset ved hjælp af PICO-strukturen jf. ta-

bel 2.1. De seks domæner/kapitler er: 

� Effektforhold  

� Risici 

� Patientrelaterede konsekvenser 

� Etiske konsekvenser 

� Organisation 

� Økonomi 

 

                                           
2 Kronisk respirationsinsufficiens vedrørende visitation og sygehusbehandling af patienter, som lider af kronisk respira-
tionsinsufficiens som følge af neuromuskulære 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 afdækning af alle relevante problematikker og emner i forhold 

til de beskrevne udfordringer ved brug af HMV. Domænerne afspejler kompleksiteten i vurde-

ringen af nærværende teknologi, og tilgangen understøtter 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 analysespørgsmål 

tager afsæt i EUnetHTA's HTA Core Model. Således struktureres rapporten og projektet ud fra 

de seks domæner med tilhørende delområder og analysespørgsmål jf. ovenstående. Detaljeret 

metode beskrives under hvert domæne. 

 

Metodisk benyttes systematisk litteraturgennemgang, primær dataindsamling via kvalitativ 

interviewundersøgelse samt indhentning af aggregerede, statistiske data og forbrugsdata på 

patientgruppen samt økonomiske nøgletal. Nedenfor beskrives den overordnede systematiske 

litteratursøgning. Udvælgelse og kvalitetsvurdering af referencer beskrives under de enkelte 

kapitler. 

 
Tabel 2.1. Scoping - PICO 

Population 

Patientgruppen inkluderer udvalgte og relevante patienter/patientgrupper med 
kronisk respirationsinsufficiens med behov for invasiv eller non-invasiv respirator-
behandling i eget hjem (HMV). Der afgrænses til patienter med behov for døgn-
overvågning eller overvågning i en betydelig del af døgnet.  
De fire største patientgrupper er ALS-patienter, patienter med muskelsvindlidelser, 
rygmarvsskadede patienter og patienter med erhvervet hjerneskade. 

Intervention  
Respiratorbehandling i eget hjem. Der afgrænses til patienter med behov for døgn-
overvågning eller overvågning i en betydelig del af døgnet. Behandling inkluderer 
non-invasiv (NIV) og invasiv behandling.  

Sammenligningsgrundlag 
(comparison)  

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

Effektmål (outcome) 

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

 

2.8 Litteratursøgning 

Den systematiske litteratursøgning har været meget omfattende og tilvejebringer studier til 

alle domæner. I bilag 1 er vedlagt overordnet søgestrategi. Søgeprocessen er gennemført i 

samarbejde med AU Library, Aarhus Universitet. Således er der med udgangspunkt i de foku-

serede spørgsmål udarbejdet en søgestrategi, hvor de forskellige databaser kræver hver sin 

søgestrategi. Der anvendes typisk kontrollerede emneord (MeSH-termer) for at sikre at alle 

relevante studier indfanges. Fordelen herved er, at man også oftest opsnapper studier, som 

anvender andre termer for det, man selv søger på.  
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Litteraturgennemgangen inkluderer nationale/internationale studier inden for området. Der er 

søgt kvalitative forskningsstudier, case-kontrol-studier, kohortestudier, RCT-studier og syste-

matiske reviews (herunder Cochrane-reviews, evidensbaserede retningslinjer og MTV-

rapporter). Detaljerede søgestrategier opbevares som dokumentation. Specifikke kriterier for 

søgninger fremgår af søgeprotokollen (bilag 1).  

 

Der er søgt litteratur i følgende 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 søgt litteratur 10 år tilbage. Der er søgt efter studier skrevet på en-

gelsk, dansk, svensk eller norsk med alle aldersgrupper inkluderet.  

 

Med henblik på at sikre indsamling af alle relevante studier er der gennemført kvalitetssikring 

af søgeprocesserne via AU Library, Aarhus Universitet og projektgruppen.  

 

2.8.1 Inklusionskriterier (PICO) 

I undersøgelsen inkluderedes, jf. tabel 2.1, studier vedrørende 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 afgrænses til 

patienter med behov for døgnovervågning eller overvågning i en betydelig del af døgnet.  

 

2.8.2 Eksklusionskriterier  

Projektets formål er meget alsidigt, særligt hvad angår patientgruppen, men også i forhold til 

de forskellige problemstillinger der ønskes belyst. Følgende eksklusionskriterier er opstillet:  

� Studier publiceret før 2006.  

� Ikke relevant patientgruppe, fx: patienter med søvnlidelser, centralt hypoventilations-

syndrom, Fedmerelateret hypoventilationssyndrom, tuberkulose, patienter med arm-

/kropsfunktion, KOL-patienter. 

� Ikke-relevant intervention, fx: afvænningsstudier (weaning), hvis studiet omhandler 

overordnede problematikker (fx komplekse behandlingsbehov eller ”technology depen-

dant children” og ventilation ikke er nævnt), 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 hensigtsmæssig 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 dårlig metodologisk kvalitet ekskluderes. Kvalitetsvurdering gennemføres via 

tjeklister. 

 

Alle identificerede referencer er importeret til referencehåndteringsværktøjet 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 søgningerne. Efter at referencerne er importeret, er dubletter fjernet, hvorefter sorte-

ring af referencerne på domæner er foretaget. RefWorks anvendes til automatisk generering af 

litteraturlister. 

 

2.8.3 Indsamling af data, kvalitetsvurdering og analyse 

Udvælgelse og kvalitetsvurderinger af litteraturen er gennemført af to reviewere uafhængigt af 

hinanden. Kvaliteten af studier er vurderet via tjeklister tilpasset det konkrete studiedesign i 

form af Cochrane's 'Risk of bias tool'4 til vurdering af randomiserede studier og SIGN's tjeklis-

ter5 til vurdering af kohortestudier og case-kontrol-studier samt CASP6 og RATS7 til kvalitative 

studier. Til vurdering af systematiske reviews er AMSTAR's tjekliste8 benyttet, og til vurdering 

af kliniske retningslinjer er AGREE II9 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 fortolkningsøjemed benævnes ka-

tegorierne høj, moderat og meget lav/ikke acceptabel i indeværende studie. Det er almindeligt 

accepteret, at observationelle studier i højere grad er udsat for bias end RCT-studier. Retro-

spektive studier, med manglende mulighed for at patienterne kan gennemføre et protokolleret 

forløb, er ligeledes mere udsat for bias end prospektive studier. Dette medfører, at kvalitets-

vurderingen af et retrospektivt studie højst kan vurderes som værende moderat. Ved besva-

relse af undersøgelsesspørgsmål 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 effektmål10. GRADE forbeholdes studier, hvor der er et reelt 

sammenligningsgrundlag. 

 

2.9 Projektorganisation 

DEFACTUM har nedsat projekt- og følgegruppe, som har været med til at sikre og indlejre sær-

ligt det kliniske og patientmæssige fokus på HMV, men også politisk-administrative betragt-

ninger i relation til brug og udbredelse af ordningen, jf. følgegruppens sammensætning. 

Projektgruppen har afholdt seks møder, og der er afholdt et møde i følgegruppen, hvor første 

rapportudkast blev diskuteret. 

 

Repræsentanter fra patientorganisationer er desuden tilbudt dels at kommentere på detaljere-

de analysespørgsmål (assessment elements), som udpeger de områder, der indgår i rappor-

tens analyser, dels at foreslå andre klinisk relevante spørgsmål. Spørgsmålene er udvalgt 

                                           
4 http://handbook.cochrane.org/chapter_8/8_5_the_cochrane_collaborations_tool_for_assessing_risk_of_bias.htm 
5 http://www.sign.ac.uk/methodology/checklists.html 
6 http://www.casp-uk.net/casp-tools-checklists 
7 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 
9 http://www.agreetrust.org/agree-ii/ 
10 http://www.gradeworkinggroup.org/ 
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blandt en række gennemarbejdede generiske spørgsmål (jf. HTA core model11) som er udar-

bejdet på europæisk plan, og disse er tilpasset det aktuelle projekt. Hvert domæne/kapitel af 

rapporten er således baseret på en række spørgsmål. Disse 'assessment elements' er i forve-

jen diskuteret og godkendt af projektgruppen. Denne proces er med til at sikre, at projektet 

kommer til at afdække de mest relevante problemstillinger.  

 

2.9.1 Projektgruppen 

Projektet er gennemført i et samarbejde mellem projektgruppens medlemmer og projektle-

delsen, der har haft til ansvar at sikre, at projektet forløb planmæssigt. Projektledelsen har 

sikret den overordnede fremdrift og koordination. 

 

Følgende aktører indgik i projektgruppen: 

� Camilla Palmhøj Nielsen, forskningsleder, lektor, ph.d., DEFACTUM, Region Midtjylland 

� Claus Løvschall, projektleder, cand.scient.san., DEFACTUM, Region Midtjylland 

� Simone Küchen, klinisk ansvarlig overlæge, Respirationscenter Øst, Rigshospitalet 

� Michael Sprehn, specialeansvarlig overlæge, Respirationscenter Syd, Odense Universi-

tetshospital 

� Ole Nørregaard, ledende overlæge, Respirationscenter Vest, Aarhus Universitetshospital 

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

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

� Lisbeth Ørtenblad, mag.art. i antropologi, MPH, DEFACTUM, Region Midtjylland 

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

� Margarete Pfau, studentermedhjælper, 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 Følgegruppe 

Følgegruppen er sammensat af deltagere fra blandt andet regionerne, Danske Regioner, Sund-

hedsstyrelsen, Kommunernes Landsforening, relevante faglige selskaber og patientforeninger. 

Følgegruppens opgave bestod i fagligt at kommentere projektbeskrivelsen og det første udkast 

til den færdige 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 følgegruppen er sendt til: 

� Dansk Selskab for Almen Medicin 

� Dansk Selskab for Anæstesiologi og Intensiv Medicin 

� Dansk Lungemedicinsk Selskab 

� Dansk Neurologisk Selskab 

� Dansk Pædiatrisk Selskab 

� Dansk Selskab for Otolaryngologi, Hoved- & Halskirurgi 

� Kommunernes Landsforening 

� Sundhedsstyrelsen 

� Region Nordjylland 

� Region Midtjylland 

� Region Syddanmark 

� Region Sjælland 

� Region Hovedstaden 

� Danske Patienter 

� Lungeforeningen 

� Muskelsvindfonden 

� RYK - Rygmarvsskadede i Danmark 

� Hjernesagen 

� Danske Regioner. 
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3 Effektforhold 
 

Hovedkonklusioner  
• På baggrund af systematiske reviews og primære 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, såfremt patienten er i stand til 
at tolerere behandling. (Disse resultater vedrører patientgrupper hvor der er et reelt alternativ 
til HMV. Inden for visse patientgrupper, særligt patienter med svært reduceret eller ophørt 
vejrtrækning, er HMV sædvanligvis indiskutabel). 

• Resultater i nedenstående kapitel er forankret i et meget svagt evidensgrundlag. Det medfø-
rer, at tilliden til resultaterne generelt er meget lav. Det har ikke været muligt at gennemføre 
metaanalyser på datamaterialet. 

• Litteraturgennemgangen viser desuden, at der skal tænkes i alternative metodiske tilgange til 
afdækning af effektforhold, da brugen af klassiske studiedesigns kompliceres af etiske og de-
signmæssige forhold såsom randomisering/sammenligningsgrundlag. 

 

3.1 Indledning 

I nærværende kapitel ønskes kliniske effektforhold ved HMV undersøgt. Patientgruppen omfat-

ter patienter/patientgrupper med kronisk respirationsinsufficiens samt behov for invasiv eller 

non-invasiv HMV med overvågning hele eller det meste af døgnet.  

 

3.2 Metode 

I dette kapitel afdækkes og besvares analysespørgsmål via systematisk litteraturgennemgang. 

Der henvises til afsnit 2.6 og 2.7 og bilag 1 til beskrivelse af den overordnede systematiske 

litteratursøgning og systematisk udvælgelse, indsamling af oplysninger og gennemgang. 

Litteraturgennemgangen er baseret på nationale/internationale studier inden for området, sy-

stematiske reviews og nyere primære studier, som ikke er vurderet i forbindelse med en sy-

stematisk opsamling. Overføringsværdien af den tilgængelige litteratur til danske forhold vur-

deres. 

 

I tabel 3.1. nedenfor præsenteres udvalgte analysespørgsmål (assessment elements) fra EU-

netHTA's HTA Core Model, som danner baggrund for analysen. 
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Tabel 3.1. Udvalgte spørgsmål (assessment elements) fra EUnetHTA's HTA Core model inden 
for domænet effektforhold 

Område Analysespørgsmål 

Mortalitet  Hvad er effekten af HMV i forhold til mortalitet?  

Morbiditet Hvordan påvirker HMV symptomer (alvorlighed, forekomst) ved relevan-
te lidelser, samt progression (eller tilbagefald) af lidelsen??  

Funktion  Hvordan påvirker HMV ADL aktiviteter (activities of daily living) samt 
patientens funktionsevne?  

Helbredsrelateret 
livskvalitet 

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

Patienttilfredshed Er patienterne tilfredse med HMV?  

Ændring i be-
handling  

Hvordan ændrer HMV behov for hospitalisering?  

Fordele-ulemper-
balance 

Hvad er de overordnede fordele og ulemper ved HMV hvad angår effekt-
forhold?  

 

Målgruppen for denne MTV består af patienter, der modtager HMV på 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 tilfælde studier hvor patientgruppen eller konteksten i mindre 

grad afviger fra MTV 'ens målgruppe. Ligeledes varierer beskrivelse og kategorisering af pa-

tientgrupper og interventionstyper i de inkluderede studer. Disse forhold beskrives løbende.  

 

Det var forventet, at der kunne gennemføres metaanalyser. På grund af studiernes beskaffen-

hed og den variation, der kendetegner patientgrupper, interventioner, studiedesign, sammen-

ligningsgrundlag og effektmål, vurderes det ikke relevant at gennemføre metaanalyser. 

 

Formålet med HMV kan variere mellem forskellige patientgrupper. Oftest er mortalitet og livs-

kvalitet primære effektmål. Andre effektmål er ikke planlagte hospitalsindlæggelser, som med-

tages da det ikke blot har stor indflydelse på patienter og pårørende, men også er omkost-

ningstungt for sundhedsvæsenet. Desuden bemærkes i flere studier at hospitalisering er indi-

kator på kvaliteten af sygehusbehandlingen. Derudover medtages udvalgte effektmål inden for 

hovedgrupperne lungefunktion og blodværdier. Der vil være effektmål der ikke refereres, 

blandt andet træthed og hovedpine. 

 

Litteraturgennemgangen tager udgangspunkt i systematiske reviews (i form af kliniske ret-

ningslinjer, MTV-rapporter eller systematiske reviews) som på baggrund af metodisk tilgang og 

kvalitet er vurderet relevante og egnede. Jf. figur 3.2. er der udvalgt ni systematiske reviews. 

Årsagen til, at ni reviews udvælges beror på et alsidigt formål om at beskrive mange sygdoms-

områder, interventionsformer og effektforhold relateret til forskellige delforløb i sygdoms-

processen. De systematiske reviews/kliniske retningslinjer er kvalitetsvurderet jf. nedenståen-

de.  
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Udgangspunktet for analysen er følgende patientgrupper: 

� Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) 

� Duchennes muskeldystrofi 

� Muskeldystrofi (MD) 

� Rygmarvsskade 

� Erhvervet hjerneskade 

 

Præsentation af resultater gennemføres narrativt. Jf. figur 3.1. er omfanget af enkeltstående 

resultater potentielt betydeligt. Dog er der ikke fundet resultater inden for alle subgrupper på 

alle effektmål. Særligt er resultater inden for ALS undersøgt. 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* 

 
* Figuren skal være med til at illustrere, hvordan resultater kan grupperes, fx vil der på baggrund af systematiske 
reviews blive præsenteret resultater vedrørende mortalitet inden for sygdomsgruppen ALS i forhold til NIV-behandling 
versus invasiv behandling (jf. tabel 2.1) 

 

 

Studiedesign Effektmål 

Mortalitet/ 
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Sygdomsgruppe Sammenligning 

Primær  

studie 

Systematisk 

review 
Livskvalitet 

Hospitalisering 
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Lungefunktion, 

blodværdier, 

fysisk funktion 
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Duchenne 

muskeldystrofi 

Muskeldystrofi 

Rygmarvsskade 

Senhjerneskade 

Respirator vs. 

ingen behandling 

NIV vs. invasiv 

behandling 

 

 

Børn 
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3.3 Resultater  

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

 

Figur 3.2. Prisma-diagram over udvælgelse af studier 

 

På baggrund af søgedatoer i de ni inkluderede systematiske reviews publiceret i årene 2009-

2015 ekskluderes primære studier publiceret indtil 2009. Der tages højde for, at primære stu-

dier ikke inkluderes både som enkeltstudie og via reviews, og at der ikke dobbelttælles. Alle 

danske primære studier inden for søgeperioden inkluderes, dog med forbehold for førnævnte 

forhold om dobbelttælling. Både kontrollerede og ikke-kontrollerede primære kohortestudier 

inkluderes. 

 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Studier identificeret via 
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Supplerende studier fundet via 
andre kilder/søgninger: 

primære studier (n = 7) og 
systematiske reviews (n = 5) 

Antal studier  
(n = 1085) 

Antal studier screenet på 
baggrund af titel og abstract 

(n = 1085) 

Antal studier ekskluderet 
(n = 1040) 

Årsag: 
• Fx. ikke relevant formål, ikke relevant intervention, 

patientgruppe, studiedesign osv. 
• Poster-/konferenceabstracts 
• Ikke relevant kontekst – geografisk og 

organisatorisk 

Fuldtekstartikler vurderet 
(n = 45) 

Fuldtekstartikler ekskluderet: 
(n = 29) på baggrund af: 

• Fx. dårlig kvalitet 
• Kommentar 
• Ikke relevant 

patientgruppe, 
intervention eller kontekst 

• Ikke-systematisk review 
• Case-studie 

 

Studier udvalgt efter 
2.sortering 

(n = 49) 

Studier inkluderet til  kvalitativ 
syntese.  
Primære studier (n = 7) og 
systematiske reviews (n = 9) 

Studier inkluderet til kvantitativ 
syntese - metaanalyse  

(n = 0) 

Studier udvalgt efter 
1.sortering 

(n = 283) 

Fire artikler kunne ikke 
indhentes eller bestilles via 
statsbiblioteket  
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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 

præsentation af studierne, se tabel 3.2. 

 

Tabel 3.2. Karakteristik af inkluderede systematiske reviews 

Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

Formål  Patienter (n) Søgeproces  Kvalitet  

Mckim et al. (16) 
Klinisk retnings-
linje/systematisk 
review 
Canada, 2011 

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

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

Afsluttet juni 
2010 

AGREE-vurdering 
Overordnet kvali-
tet: 6/7 

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

At undersøge effekten af 
HMV hos mennesker med 
respirationsinsufficiens 

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

Afsluttet juni 
2012 

AMSTAR-score: 
8/11 
 

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

Delformål: hvilken effekt 
har HMV på patientens 
symptomer og kliniske 
fund. 

Patienter med neu-
romuskulære syg-
domme. 

Afsluttet dec. 
2008 

AMSTAR-score: 
9/11 

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

At opsummere den tilgæn-
gelige evidens inden for 
feltet respiratorisk hånd-
tering af børn med neuro-
muskulære lidelser samt 
at komme med anbefa-
linger, som kan bidrage 
til, at sundhedsprofessio-
nelle kan levere patient-
pleje af høj kvalitet 

Børn med neuro-
muskulære lidelser, 
ofte kongenitale 

Afsluttet maj 
2011 

AGREE-vurdering 
Overordnet kvali-
tet: 6/7 

Andersen et al. (18) 
Europæiske kliniske 
retningslinjer 
2012 

At etablere evidensbase-
rede samt patient- og på-
rørendecentrerede anbefa-
linger for diagnosticering 
og håndtering af patienter 
med ALS til klinikere. 

Patienter med ALS Afsluttet feb. 
2011 

AGREE-vurdering 
Overordnet kvali-
tet: 4/7 

Hannan et al. (19) 
Systematisk review 
Australien/Canada, 
2013 

At undersøge om NIV-be-
handling forbedrer overle-
velsen hos patienter med 
eller i risiko for at udvikle 
kronisk respirationsinsuf-
ficiens.  

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

Afsluttet dec. 
2012 

AMSTAR-score: 
10/11 
 

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

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

Patienter med MND, 
RTD og OHS. 

Afsluttet aug. 
2013 

AMSTAR-score: 
9/11 

Radonuvic et al. (14) 
Cochrane review 
2009 

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

Patienter med ALS Afsluttet dec. 
2008 

AMSTAR-score: 
10/11 

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

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

Patienter med ALS Juli 2012 AMSTAR-score: 
2/11 

 

 



 
Side 32/189 

 

De inkluderede studier i de systematiske reviews fokuserer primært på 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 høj, hvor-

imod kvaliteten af inkluderet primærlitteratur generelt er lav. Dette begrænser overordnet set 

tilliden til konklusioner og estimater.  

 

3.4 Resultater fra systematiske reviews 

I tabel 3.3. vises uddragne resultater fra de systematiske reviews. Særligt resultater inden for 

sygdomsområdet ALS er velbeskrevet. Der er ikke fundet relevante studier inden for sygdoms-

gruppen erhvervet hjerneskade.  

 

Tabel 3.3. Resultater fra systematiske reviews fordelt på effektmål og udvalgte sygdomsgrup-
per 

Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

ALS  Duchennes mu-
skeldystrofi 
(DMD) 

Muskel-
dystrofi 
(MD) 

Rygmarvsskade 

Mortalitet/overlevelse  

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

Trakeostomi (1,5-5 % af pati-
enter): 58 % (3-årsfollowup) 
33 % (5-årsfollowup) (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-
bær funktion viste en overlevel-
sestid på 216 dage ift. 11 dage 
hos patienter med dårlig bulbær 
funktion. 
Syv kohortestudier: Moderat 
forlænget overlevelse blandt 
NIV-brugere. 

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

 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 
respiratorafhængighed 
var en uafhængig risi-
kofaktor for mortalitet i 
forhold til ikke at have 
behov for respira-
torbehandling. Respira-
toriske komplikationer 
var den hyppigste år-
sag til dødelighed inden 
for gruppen. Forfatter-
ne forklarede over-
dødeligheden med 
respiratoriske lidelser. 
 

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

NIV vs. ingen beh.: samme 
datagrundlag som i McKim et 
al. 
Overlevelsen var bedre blandt 
brugere med høj tolerance og 
mere optimal brug af NIV. 
Trakeostomi: Ét studie viste 
bedre overlevelse blandt tra-
keostomerede ift. NIV-brugere 
med median overlevelse på 41 
måneder for trakeostomi versus 
32 måneder for non-invasiv 
ventilation (p=0,049) 

NIV ift. ingen beh.: 
to kohortestudier 
(samme datagrund-
lag som i McKim et 
al.) refererer øget 
overlevelse i NIV-
gruppen. NIV ift. 
invasiv behandling: 
ingen forskel mel-
lem grupperne. 
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Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

ALS  Duchennes mu-
skeldystrofi 
(DMD) 

Muskel-
dystrofi 
(MD) 

Rygmarvsskade 

Geiseler et al. 
MTV-rapport 
Tyskland, 2010 

Forfatterne beskriver at livsforlængelse er sandsynligt, især med 
invasiv mekanisk ventilation, som synes sikrere end NIV-ventilation 
– ift. utætheder og aspiration.  

 

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

En del studier omhandler patienter, som udelukkende modtager NIV-
behandling om natten, og resultater herfra medtages ikke.  
Overlevelse beskrives i syv studier hos børn med neuromuskulær 
svækkelse (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-
nemæssig brug af NIV, selvom mere effektiv behandling ift. luftvejs-
sekreter sandsynligvis har bidraget til dette resultat. I et andet stu-
die fandtes ved to års opfølgning blandt 10 patienter med DMD for-
bedret overlevelse blandt NIV-brugere. I to studier fandtes hos børn 
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 på over-
levelse som hos patienter, som var trakeostomerede. 

 

Andersen et al.  
Europæiske 
retningslinjer. 
2012 

NIV-behandling forbedrer over-
levelse og fremhæves som den 
foretrukne terapiform til lin-
dring af symptomer på respi-
ratorisk insufficiens. Denne 
effekt er ikke blevet bekræftet 
hos patienter med bulbær de-
buterende sygdom. Patienter 
med bulbær parese er mindre 
kompatible med NIV, dels på 
grund af øget sekretdannelse. 
Invasiv respiratorbehandling 
kan forlænge overlevelsen, i 
nogle tilfælde i mange år. Der 
er en risiko for, at nogle patien-
ter vil udvikle locked-in-syn-
drom.  

   

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

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

Et RCT-studie 
(samme som McKim 
et al.) refererer 
signifikant lavere 
overlevelse i NIV-
gruppen.  

  

Radonuvic et 
al. 
Cochrane re-
view 
2009 

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

   

Vrijsen et al. 
Systematisk 
review 
Belgien, 2013 

I en ikke-randomiseret, kontro-
lleret, prospektiv undersøgelse 
om brugen af BiPAP fandtes 
signifikant øget overlevelse i 
interventionsgruppen (NIV) 
sammenlignet med en palliativ 
gruppe. Et andet studie viste at 
kontinuerlig NIV-behandling i 
kombination med assisteret 
hostestøtte forlængede overle-
velsen og udsatte anvendelsen 
af trakeotomi med mere end et 
år 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, år 

ALS  Duchennes mu-
skeldystrofi 
(DMD) 

Muskel-
dystrofi 
(MD) 

Rygmarvsskade 

Livskvalitet  

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

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 domæner 
vedrørende fysisk funktion. 

I fem studier fand-
tes niveauer for 
livskvalitet på højde 
med blandt andet 
baggrunds-
befolkning eller 
andre kroniske 
patientgrupper 
blandt NIV-brugere. 
Dog er den fysiske 
dimension af livs-
kvaliteten typisk 
mest påvirket nega-
tivt. 

Eventuel 
bedring i 
livskvalitet. 
Ringe 
belyst. 

I et studie med follow-
upperiode over 20 år 
fandtes blandt respira-
torafhængige og respi-
ratoruafhængige per-
soner "god eller frem-
ragende" livskvalitet 
hos hhv. 77 og 79 % af 
de adspurgte. Samtidig 
erkendte 95 %, de var 
"glad for at være i 
live". 
 

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

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

Der fandtes ingen 
forskel mellem 
brugere af NIV og 
invasivt behandle-
de. 

 Ingen forskel mellem 
respiratorafhængige og 
respiratoruafhængige 
personer. 

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

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

 

Andersen et al.  
Europæiske 
retningslinjer. 
2012 

NIV-behandling forbedrer pa-
tienternes livskvalitet.  
Der er ikke fundet evidens 
vedrørende livskvalitet ved 
invasivt behandlede patienter. 

   

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

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

   

MacIntyre et 
al. 
Systematisk 
review 
Canada, 2015 

I fem studier blev livskvalitet (via SF-36) undersøgt før og efter 
igangsætning af respiratorbehandling. Enkelte studier var gen-
gangere fra ovenstående reviews. Forbedret livskvalitet var mere 
konsistent på tværs af det psykiske domæne sammenlignet med det 
fysiske domæne. Det fysiske domænes 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 væsentlig funktionel svækkelse hos 
patienter med NMD (� = 49) sammenlignet med ingen funktionel 
svækkelse hos patienter med kyfoskoliose (� = 19), mens der i et 
andet studie fandtes sammenlignelige forbedringer i begge grupper. 

 

Vrijsen et al. 
Systematisk 
review 
Belgien, 2013 

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

ALS  Duchennes mu-
skeldystrofi 
(DMD) 

Muskel-
dystrofi 
(MD) 

Rygmarvsskade 

Hospitalisering  

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

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

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

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

 Samme studier og 
resultater som 
ovenstående: ingen 
forskelle i hospita-
lisering mellem 
NIV-brugere ift. 
kontrolgruppe eller 
færre hospitalise-
ringer efter opstart 
af behandling. Der 
sås en tendens til 
færre indlæggelser 
blandt NIV-brugere 
ift. invasiv behand-
ling 

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

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

Hull et al. henviser til et studie af Bach et al. (1998) som også refe-
reres i ovenstående reviews. Hull et al. beskriver derudover en la-
vere forekomst af hospitalsindlæggelser blandt NIV-brugere end 
blandt trakeostomerede patienter (0,2 indlæggelser vs. 0,6 indlæg-
gelser per patient per år (p <0,05). I ét studie var indlæggelse hyp-
pigere i NIV-gruppen i barnets første 3 leveår, med 1,6 indlæggelser 
per patient per år i forhold til 0,4 indlæggelser per patient per år hos 
trakeostomerede. Efter 5-årsalderen var hospitalisering usædvanlig i 
begge grupper (0,1 indlæggelser per patient per år). 

 

MacIntyre et 
al. 
Systematisk 
review 
Canada, 2015 

I ni studier undersøgtes hospitalisering efter igangsættelse af respi-
ratorbehandling (patienter, n =1528). Indlæggelsesrater og antal 
dage på hospitalet fandtes samlet set af være lav og at falde i de 
efterfølgende år på tværs af studier og sygdomstilstande efter igang-
sætning af respiratorbehandling. Årsager til indlæggelse var typisk 
relateret til hjerte- eller respirationsproblemer. Fortolkning af under-
søgelsesresultater var begrænset og kunne ikke samles i metaanaly-
se på grund af heterogenitet på tværs af sygdomme og rapporte-
ringsmetoder. 

 

Fysisk funktion 

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

Der var ingen tilsyneladende 
effekt på fysisk funktion i for-
bindelse med NIV-behandling. 
Der var uoverensstemmelse på 
tværs 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 
Studiedesign  
Land, år 

ALS  Duchennes mu-
skeldystrofi 
(DMD) 

Muskel-
dystrofi 
(MD) 

Rygmarvsskade 

Lungefunktion 

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

Tre ud af fire kohortestudier 
viste mindsket forværring af 
lungefunktion (vitalkapacitet) 
blandt NIV-brugere ift. ikke-
NIV-brugere. 

I fire ud af ni studi-
er fandtes mindsket 
nedgang i vitalka-
paciteten blandt 
NIV-brugere oftest 
ved sammenligning 
med historiske 
kontroller (ikke-
brugere) 
I fem studier fand-
tes ingen forskel 
mellem grupperne. 

  

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

 Som ovenstående   

Blodværdier 

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

Tre kohortestudier viste forbed-
rede dagtidsblodværdier (pCO2) 

I tre studier fandtes 
forbedrede blod-
værdier ved NIV 

I tre stu-
dier fand-
tes forbed-
rede blod-
værdier 
ved NIV 

 

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

 Som ovenstående   

            = ingen data 
* I den norske rapport af Brurberg et al. opdateres tilgængelig viden om 'langtidsmekanisk ventilation' uden for syge-
hus - altså primært i hjemmet. Den norske rapport falder meget tæt inden for denne rapports rammer og har opdate-
ret søgning indtil juni 2012. I rapporten inkluderes desuden resultater fra retningslinjer udarbejdet af NICE12. NICE-
guidelinen omhandler vurdering og behandling af voksne med motorneuronsygdomme (MND). Behandling med trake-
ostomi indgår ikke i rapportens formål. Guidelinen fra NICE er opdateret i 2016 men ikke evidensopdateret i forhold til 
respiratorbehandling og MND siden 2010. Således bringes kun resultater fra den norske rapport. 

 

3.4.1 Mortalitet/overlevelse 

Resultaterne viser, at NIV-behandling (og invasiv behandling) sandsynligvis fører til forlænget 

overlevelse. Konklusionen hviler på et svagt evidensgrundlag, hvorfor det betegnes som væ-

rende sandsynligt, til trods for at studiedesigns i de inkluderede studier overordnet set skaber 

ringe forudsætninger for pålidelige konklusioner. Det tyder desuden på, at trakeostomerede 

patienter har længere overlevelse end NIV-brugere (to reviews). Ét primærstudie viste bedre 

overlevelse blandt trakeostomerede i forhold til NIV-brugere med median overlevelse på 41 

måneder for trakeostomi versus 32 måneder for non-invasiv ventilation (p=0,049). Dog fandt 

Hull et al. at NIV-behandling via maske eller mouthpiece havde samme effekt på overlevelse 

som hos patienter som var trakeostomerede. Andersen et al. bemærker at tilgængeligheden 

                                           
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) vedrørende NIV-behandling 

versus ingen behandling blandt ALS-patienter, findes en signifikant længere median overlevel-

se på 48 dage blandt NIV-brugere, og resultater for denne patientgruppe tyder på, at blandt 

andet også bulbær funktion (synke, tygge og talefunktioner) har betydning for overlevelsen. 

Studiet er af god kvalitet, og evidensen inden for det specifikke område vurderes af Brurberg 

et al. som værende lav mens evidensgrundlaget i forhold til øvrige konklusioner til sammen-

ligning vurderes som værende meget lavt. Blandt patienter med DMD tyder ét RCT-studie på, 

at tidlig igangsætning af behandling ikke er gavnligt for patienterne. Overordnet set fandtes 

her ingen væsentlige 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-årige respiratorbrugere (fra 1988-2001) en mortalitetsrate/100 år blandt DMD-

patienter på 3,8 versus 9,8 blandt ikke-respiratorbrugere. For 20-24 år fandtes en mortalitets-

rate på 2,6 versus 10,5, og i aldersgruppen +29 år fandtes ingen variation i dødeligheden 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 igangsætning af NIV-be-

handling. McKim et al. forklarer disse resultater, som viser det modsatte af alle inkluderede 

kohortestudier med, at den tidlige igangsætning af behandlingen kan have medført falsk tryg-

hedsfølelse, som kan have ført til forsinkelser i lægekonsultation i forbindelse med fx lunge-

infektioner i NIV-gruppen. McKim et al. bemærker flere forhold som kan have ”confounded” 

resultaterne, blandt andet: natlige blodværdier af pCO2 blev ikke målt enten før eller under 

anvendelsen af NIV, der var en højere forekomst af hjerteproblemer i NIV-gruppen, opfølgning 

var relativt sjældent, og graden af opmærksomhed på hosteteknikker samt indstilling af venti-

lator under søvn kan have været utilstrækkelig.  

 

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 påvirket i negativ retning. Der 

fandtes ingen forskelle mellem NIV-behandlede og invasivt behandlede patienter. 

Hvad angår patienter med rygmarvsskade fandtes ingen forskelle mellem respiratorbrugere og 

ikke-respiratorbrugere. Patienterne rapporterede høj livskvalitet. 

 

3.4.3 Hospitalisering 

Resultater viser samme eller mindre behov for indlæggelse ved NIV-behandling i forhold til 

ingen behandling. I forhold til trakeostomerede patienter var resultaterne ikke entydige. Ten-

densen var dog øget antal indlæggelser 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 Øvrige effektmål 

I to reviews undersøgtes lungefunktionen. Hovedparten af de inkluderede primære studier vis-

te en mindsket nedgang i vitalkapaciteten hos NIV-brugere i forhold til ingen behandling. De 

resterende studier kunne ikke påvise nogen forskel mellem grupperne. Derudover fandtes for-

bedrede blodværdier ved brug af NIV-behandling. 

 

3.5 Primære studier 

Der er udvalgt i alt syv primære studier (tabel 3.4). Alle studier er observationelle studier, of-

test retrospektive, og publiceret inden for de seneste 7 år. Studierne er reelt set ikke-kontrol-

lerede, da der ikke kan etableres et rimeligt sammenligningsgrundlag i nogen af studierne jf. 

nedenstående. Der benyttes således 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 blodværdier og lungefunktion. 

 

Tabel 3.4. Karakteristik af inkluderede primære studier 

Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

Formål  Patienter  Metode  Effektmål og 
Followup  

Kvalitet  

Dreyer et al. 
(25) 
Kohortestudie  
Danmark, 
2013 

At beskrive brugen af 
non-invasiv og invasiv 
respiratorbehandling 
hos patienter med 
ALS i Vestdanmark 
mht. patientkarak-
teristika, overlevelse 
og prognostiske fak-
torer. 

ALS: 
409 patienter fra 
perioden 1998-
2012 blev inklu-
deret. Aldersgen-
nemsnit: 62 år 

Patienter blev 
inddelt i 4 
grupper:  
1: ingen beh. 
2: NIV 
3: NIV efter-
fulgt af invasiv 
beh. 
4: invasiv beh. 

Overlevelse 
Op til 17 år 

Meget lav/ 
ikke accep-
tabel 
  

Hazenberg et 
al. (26) 
Kohortestudie  
Holland 
2016 

At undersøge effekten 
af NIV på livskvalitet 
(samt depression og 
angst) hos patienter 
med ALS i forhold til 
andre patientgrupper 
med behov for NIV. 
 
 

30 deltagere med 
ALS vs. 47 delta-
gere med anden 
neuromuskulær 
sygdom (bl.a. 
myotonisk dystrofi 
og kyfoskoliose) 

Alle patienter 
modtog NIV-
behandling. 
Aldersgen-
nemsnit var 
hhv. 60 og 58 
år for ALS-
gruppen og 
kontrol-
gruppen. 
 

Livskvalitet, 
lungefunktion, 
blodværdier, 
depression og 
angst. 
 
Followup ved 2 
og 6 måneder. 

Meget lav/ 
ikke accep-
tabel 

Hazenberg et 
al. (27) 
RCT 
Holland 
2014 
 

At undersøge effekten 
af igangsætning af 
respiratorbehandling i 
hjemmet i forhold til 
igangsætning på hospi-
tal. 
 

Kronisk respirato-
risk svigt som 
følge af neuro-
muskulær sygdom 
(NMD) eller kyfo-
skoliose 

77 patienter 
blev inklu-
deret, hvoraf 
38 patienter 
startede HMV 

Arteriel CO2 
(PaCO2) 
Livskvalitet 
Followup ved 6 
måneder. 

Studiet 
medtages 
som et 
case-
series-
studie, da 
formålet 
afviger fra 
denne rap-
ports for-
mål 
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Kherani et al. 
(28) 
Kohortestudie  
Canada, 2015 

At undersøge over-
levelse og komplika-
tioner på lang sigt hos 
børn igangsat med 
NIV-behandling sam-
menlignet med invasivt 
behandlede børn 

Børn under 1 år 
(n=51) med for-
skellige neurologi-
ske, neuromusku-
lære og respirato-
riske lidelser 

NIV: 25 pati-
enter 
Invasiv: 26 
patienter 

Overlevelse 
Lungefunktion  
Komplikationer   

Meget lav/ 
ikke accep-
tabel  

Kun et al. (29) 
Kohortestudie  
USA, 2012 

At undersøge 12-må-
neders incidens og 
risikofaktorer for gen-
indlæggelse hos børn 
med kronisk respira-
tionsinsufficiens efter 
igangsætning af HMV 
via trakeostomi  

109 børn og unge 
under 21 år. Kun 
en mindre andel 
havde relevant 
diagnose – neuro-
muskulære lidelser 

Der blev gen-
nemført retro-
spektiv kohor-
teundersøgel-
se. Patienter 
blev fulgt op 
mellem 2003 
og 2009 

Genindlæggelse  
Komplikationer 

Meget lav/ 
ikke accep-
tabel  

Sanjuan-Lopez 
et al. (30) 
Kohortestudie 
Spanien, 2014 

At undersøge effekten 
af HMV på overlevelsen 
hos patienter med ALS. 

114 ALS-patienter 
(m/k: 57/57). 
Aldersgennemsnit: 
67 år. Bulbær 
lidelse: 56 %. 

Der blev gen-
nemført retro-
spektiv analy-
se af patienter 
med diagno-
sen ALS, som 
fortløbende 
blev indlagt på 
hospital  

Overlevelse 
Followup: Op til 
11 år 

Meget lav/ 
ikke accep-
tabel  

Spartaro et al. 
(31) 
Kohortestudie 
Italien, 2012 

At undersøge kliniske 
karakteristika og over-
levelse hos trakeosto-
merede ALS-patienter 
fulgt i et 
enkelt ALS-center. 

279 ALS-patienter 
blev prospektivt 
fulgt indtil død 
eller trakeostomi. 
Aldersgennemsnit: 
61-63 år. 

Der blev gen-
nemført retro-
spektiv analy-
se af patienter 
med diagno-
sen ALS via 
elektronisk 
database 

Overlevelse  
Followup: op til 
9 år 

Meget lav/ 
ikke accep-
tabel  

 

3.5.1 Kvalitet og overførbarhed af studier 

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

problem vedrørende 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 fremsættes endelige konklusioner 

på baggrund af de primære studier om effekten af fx NIV-behandling. Der er således høj risiko 

for bias, da andre forhold end interventionen kan påvirke studiernes resultater – der er lav in-

tern validitet i studierne. Disse forhold bemærkes også i studierne (27). Det er primært på 

grund af, at studierne eller patienterne ikke kommer fra samme population men har modtaget 

forskellig behandling i de opstillede grupper på baggrund af blandt andet sygdomstilstand. Pro-

blemet er, at det ikke alene er effekten af den behandling, vi er interesseret i, der undersøges, 

men ligeledes udviklingen i sygdomsforløb inden for forskellige sygdomsgrupper over tid ved 

HMV. Derfor vil man ikke efterfølgende på baggrund af studierne kunne udtale sig om, hvordan 

aktuelle patientgrupper ville have reageret uden behandling. Således bemærkes det også i fle-

re studier, at der er signifikante forskelle i indikationsområder i forhold til respiratorbehandling 

(28). Studierne kan således kategoriseres som ikke-kontrollerede studier eller case-series-

studier, og vil typisk blive ekskluderet på baggrund af dårlig kvalitet. Det er valgt alligevel kort 

at referere resultater fra studierne, da det kan give en pejling på de effektforhold, der udspiller 

sig i interventionsgrupperne, og dertil afdække behov for videre forskning/monitorering af ak-

tiviteter inden for området. 
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Det er ikke muligt i tilstrækkelig grad at vurdere, ud fra hvilke kriterier behandling er igangsat, 

selvom oplysninger om fx alder, køn, diagnose o.a. er givet. Vurdering om igangsætning 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 årsag og på baggrund af kvaliteten af evidensen 

læses med forsigtighed. Ofte falder større dele af patientgrupperne og konteksten uden for 

denne rapports inklusionskriterier. Resultater er derfor vejledende og bør følges op af yderli-

gere forskning. 

 

3.5.2 Resultater fra primære studier  
 

Tabel 3.5. Resultater fra primære studier fordelt på effektmål og udvalgte sygdomsgrupper 

Mortalitet  

ALS I et dansk studie af Dreyer et al. fandtes, at overlevelsesraten var markant højere blandt 
patienter, der modtog NIV-behandling efterfulgt af invasiv behandling i forhold til andre be-
handlingsgrupper. 5-års overlevelsesraten for gruppe 1 (ingen beh.), gruppe 2 (NIV), gruppe 
3 (NIV-behandling efterfulgt af invasiv behandling) og gruppe 4 (invasiv behandling) var på 
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 måneder (95 % konfidensinterval [95 % CI], 
21,1-34,8) og mediant 20 måneder (95 % CI, 17,2-22,7). Gennemsnitlig overlevelse blandt 
de 37 patienter, som fik NIV og ikke efterfølgende invasiv ventilation, var 23,3 måneder (95 
% CI, 16,7-28,8), med en median på 19,7 (95 % CI, 14,0-25,4). 
Median overlevelse blandt ALS-patienter med ikke-bulbær sygdom efter diagnose, som fik 
NIV, var 30,15 måneder (95 % CI, 19,1-41,2), mens den hos patienter med bulbær ALS var 
17,4 måneder (95 % CI, 10.5-24.2) (ikke signifikant forskel). Med hensyn til invasiv behand-
ling var den gennemsnitlige overlevelse blandt syv patienter 72 måneder (95 % CI, 14,36-
129,6) (signifikant længere 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 høj grad medførte øget overlevelse. Mediane 
overlevelse fra sygdomsdebut til død var 47 måneder (IQR = 33-61) for trakeostomerede 
patienter og 31 måneder (IQR = 20-47) for ikke-trakeostomerede patienter (p = 0,008). 
Grupperne i studiet er ikke direkte sammenlignelige. Den gennemsnitlige overlevelse var 
57,5 måneder (IQR = 46-70) hos patienter yngre end 60 år, mens den var 38,5 måneder 
(IQR = 30- 49) hos patienter ældre end 60 år(p = 0,01). 

Neurologiske, 
neuromuskulære 
og respiratoriske 
lidelser 

Kherani et al. beskriver overlevelse i en kohorte af børn under 1 år. I opfølgningsperioden 
døde 32 % af børnene i NIV-gruppen (n=8) og 8 % af børnene i invasiv-gruppen (n=2). 
Grupperne er ikke sammenlignelige. Fire af de otte dødsfald i NIV-gruppen forekom hos 
børn, hvor palliative tiltag var besluttet samtidig med indledning af NIV-behandling. Ingen af 
dødsfaldene skyldtes svigt af udstyr. Forfatterne konkluderede, at de fleste af dødsfaldene 
syntes at være et resultat af den underliggende sygdom, der fører til progressiv respiratorisk 
insufficiens. 

Livskvalitet * 

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 
opfølgning. Sumscorer på 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 på depressionsscorer. 
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Neuromuskulære 
lidelser 

I et andet studie af Hazenberg et al. (27) fandtes overordnet set ingen signifikante forskelle i 
SRI-scorer fra baseline til opfølgning i hjemmerespiratorgruppen. (Der fandtes ingen signi-
fikante forskelle mellem grupperne). 
Ligeledes fandtes ved opfølgning ingen signifikant forbedring i MRF-28-scoren i hjemmerespi-
ratorgruppen.  
Der fandtes ingen signifikante ændringer både inden for og mellem grupperne i HADS-sco-
ren.  
Inden for to domæner i SF-36-scoren i både hjemmerespiratorgruppen og hospitalsgruppen 
fandtes en signifikant forbedring. Inden for de øvrige seks SF-36-domæner fandtes ingen 
signifikante ændringer inden for grupperne.   

Hospitalisering  

Neurologiske, 
neuromuskulære 
og respiratoriske 
lidelser 

Kun et al. fandt, at 12-måneders-incidensen af ikke-elektive indlæggelser efter trakeostomi 
var 40 %, og 3-måneders-incidensen var 20 %. Pneumoni og tracheitis var de mest alminde-
lige årsager til genindlæggelse. De fleste demografiske og kliniske patientkarakteristika var 
ikke associeret med genindlæggelse. En af de faktorer, der var forbundet med genindlæg-
gelse, var ændringer i barnets behandling inden for 7 dage før udskrivning. Dette kunne fx 
være ændringer i respiratorindstillinger eller ny medicin. 

Øvrige effektmål  

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

Neuromuskulære 
lidelser 

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

Neuromuskulære 
lidelser 

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

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

 

Resultater fra inkluderede primære studier understøtter resultater fra reviews om øget 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 bulbær lidelse, som medfører 

væsentlig 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 køn og type af ALS (bulbær, spinal og blandet) 

kunne her ikke relateres til overlevelsesraten.  

 

I forhold til livskvalitet fandtes divergerende resultater. Resultaterne stammer fra to studier og 

refererer både generiske og sygdomsspecifikke udfald. Med hensyn til hospitalisering antyder 

et studie af Kun et al., at ændringer i barnets behandling op til udskrivning fra hospital medfø-

rer forøget risiko for genindlæggelse. Der ses en forringelse af lungefunktionen over tid hos 

ALS-patienter, en forringelse som dog mindskes ved anvendelse af respiratorbehandling. Der-

imod findes forbedrede blodværdier. 

 

Studiet af Hazenberg et al. (27) er interessant i den forstand, at de undersøger, hvorvidt be-

handling bør igangsættes i hjemmet eller på sygehuset. Studiet viser, at hjemmebehandling i 



 
Side 42/189 

 

en selekteret gruppe af patienter med et stabilt respiratorisk problem resulterer i forbedrede 

blodværdier og livskvalitet på et niveau sammenligneligt med sygehusbehandling. I forhold til 

nærværende rapport besvarer studiet dog ikke direkte nogle af de opstillede spørgsmål. 

 

Sammenfattende skal det nævnes, at de primære studier og resultater ikke kan anvendes som 

dokumentation for de faktiske effektforhold, der udspiller sig i patientgrupperne som følge 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 undersøges og vurderes effektforhold i relation til anvendelse af HMV inden for 

en patientgruppe med kronisk respirationsinsufficiens og behov for overvågning hele eller det 

meste af døgnet. 

 

Evidensgrundlaget er præget af, at vi har med en meget sårbar patientgruppe at gøre. Det får 

i forskningsøjemed særlig betydning for opstilling af forsøg og studiedesign i forbindelse med 

vurdering af effektforhold. Oftest vil behandlingskrav og etiske forhold hindre en stringent op-

bygning af et forsøg med fx randomisering og blinding, og dertil ses at det i kohortestudier ik-

ke er muligt at etablere et pålideligt sammenligningsgrundlag. Hovedparten af de studier, der 

undersøger resultaterne af NIV- og invasiv behandling, er observationelle kohortestudier. I 

nogle studier søges det at etablere en kontrolgruppe fx via historiske kontroller, patienter re-

krutteret før anvendelse af NIV samt andre mere eller mindre sammenlignelige grupper. En del 

studier er ikke-kontrollerede og kun få RCT-studier medtages. Dette evidensgrundlag resulte-

rer i manglende tillid til fundne estimater. Dette besværliggør overordnet set at komme frem til 

endelige og valide konklusioner vedrørende effekten af HMV på baggrund af litteraturen og 

inden for disse selekterede patientgrupper.  

 

Der findes ligeledes stor variation og heterogenitet i patientgruppen. Det bemærkes fx i flere 

studier, at ALS-patienter er en heterogen patientgruppe, og at det særligt er vigtigt at erkende 

forskellen i patienter med bevaret bulbær funktion og patienter med bulbær dysfunktion, da 

resultater i forhold til respirationsstøtte kan være meget forskellige (16). For subgruppen med 

svær bulbær parese kunne der ikke påvises øget 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 angår ovennævnte 

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 bulbære 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 ujævn, og grupperne er alene på baggrund af sygdomskarakteristika ikke 

sammenlignelige (selektionsbias). Desuden har alder og compliance til behandling betydning 
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for behandlingsresultatet. Dermed står vi tilbage med en opgørelse (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 neuromuskulære lidel-

ser eller kyfoskoliose.  

 

I en nyligt opdateret guideline fra NICE anbefales brugen af NIV-behandling som det valg, der 

bør foretages ved behandling af respiratoriske lidelser13. I guidelinen bemærkes det, at livs-

kvaliteten hos personer med respiratorisk svækkelse forbedres, og at behandlingen kan for-

længe overlevelsen hos nogle mennesker med motorneuronsygdom (MND). Desuden anbe-

fales, at NIV bør overvejes hos patienter, som indlægges akut med forværret respiratorisk 

svækkelse. Det er ofte en situation som forekommer på respirationscentrene, at patienter 

præsenterer sig med hurtig progression af respiratoriske symptomer, og hvor grundig plan-

lægning af et forløb ikke har været muligt. I guidelinen understreges vigtigheden af at sikre 

disse mennesker mulighed for NIV-behandling, og at der findes procedurer til at iværksætte 

hurtig initiering af NIV-behandling. I guidelinen bemærkes, at der kan være omstændigheder, 

hvor NIV ikke er hensigtsmæssig, men at NIV i de fleste tilfælde er relevant behandling. Vrij-

sen et al. bemærker også, at før trakeostomi overvejes, bør kontinuerlig NIV ved enten 

mouthpiece og/eller maskebehandling afprøves. Således bemærker Vrijsen et al. også, at 

akutte situationer bør forebygges, hvor fx patienten trakeostomeres uden at vide om det er 

efter patientens ønske. Trakeostomi bør på forhånd være diskuteret mellem patient, pårørende 

og læge (i en relativt stabil periode af sygdomsforløbet). 

 

Endelig skal det bemærkes, at der kun er gennemført få randomiserede studier, og at evidens-

grundlaget primært er baseret på ikke-randomiserede studier. Risikoen for bias i disse studier 

er betydelig, og samlet set er kvaliteten af evidensgrundlaget begrænset. Overordnet begræn-

ses studierne af selektionsbias, tilstedeværelse af confoundere og problemer med blinding. 

Hannan et al. bemærker især ”co-interventioner”, såsom indledende NIV-titrering, adgang til 

24 timers telefonisk support, brug af hjemmebesøg og teknikker til at rense luftveje som væ-

rende faktorer, der formentlig påvirker resultatet i studierne. 

 

Der er et stort behov for yderligere forskning inden for området. Det foreslås, at der udarbej-

des yderligere RCT'er inden for området, men etiske forhold kan muligvis vanskeliggøre dette 

studiedesign (19), og der skal formentlig overvejes alternative tilgange med henblik på at af-

dække effekter ved behandling, evt. journalaudit, surveys og lign. Derudover bør eventuel på-

virkning fra ”co-interventioner” undersøges. Nogle af de faktorer, der tidligere er nævnt og 

foreslås som værende aktuelle i denne sammenhæng, er teknikker til at rense luftveje, plan-

lægning af plejeforløb og overvågning om natten.  

 

3.7 Konklusion 

Selvom evidensen er begrænset i de inkluderede studier, ses en nogenlunde konsistent fordel 

ved anvendelse af NIV-behandling (og invasiv behandling), såfremt 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 på baggrund af de refererede studier sandsynlig. På grund af et ringe datamateriale, 

typisk retrospektive data med begrænset antal deltagere og case-serier samt begrænsede mu-

ligheder for opstilling af relevant sammenligningsgrundlag, er evidensgrundlaget dog meget 

begrænset. 

 

I de senere år er brugervenlige non-invasive respiratorer blevet tilgængelige og har bidraget til 

behandling af patienter med respirationsinsufficiens. Disse respiratorer er ofte veltolererede og 

anvendes både på hospitalet og i hjemmet. Blandt andet understøttes effekten af NIV ved ALS-

patienter af nylige systematiske reviews, og indvirkningen på livskvaliteten er gunstig. Et af de 

mest fremtrædende 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 

bulbær lidelse forøgede NIV-behandlingen overlevelsen med 205 dage. Hos patienter med 

svær bulbær lidelse var overlevelsen dog ikke forbedret. I studiet af Sanjuan-Lopez et al. be-

mærkes, at hvis respiratorisk insufficiens er alvorlig og NIV er ineffektiv, er alternativet invasiv 

ventilation (30). 

  



 
Side 45/189 

 

4 Risiko  

 

Hovedkonklusioner  

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

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

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

• Kvaliteten af evidensen inden for området er meget lav. 
• Der er kun fundet dokumentation for risici i meget begrænset omfang. 

 

4.1 Introduktion 

Dette kapitel omhandler bivirkninger eller utilsigtede hændelser ved brug af HMV samt sik-

kerheden ved relevante alternativer.  

 

Mange studier medtager ofte ikke bivirkninger som primære effektmål, eller studiet er ikke 

designet til at kunne påvise en statistisk signifikant forskel i forekomsten af bivirkninger ved 

forskellige interventioner. Derfor medtages andre typer studiedesign, blandt andet deskriptive 

studier under dette domæne, således at væsentlige bivirkninger ved behandling ikke overses.  

 

4.2 Metode  

Analysespørgsmål (tabel 4.1.) afdækkes og besvares via systematisk litteraturgennemgang. I 

afsnit 2.6 og 2.7 samt bilag 1 er den overordnede systematiske litteratursøgning og gennem-

gang beskrevet. Litteraturgennemgangen baseres på nationale/internationale studier inden for 

området, systematiske reviews og nyere primære studier, som ikke er vurderet i forbindelse 

med en systematisk opsamling. Overføringsværdien af den tilgængelige litteratur til danske 

forhold er vurderet. 

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

Område  Analysespørgsmål  

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

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

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

Håndtering af Sikker-
hedsforhold  

Hvilke typer monitorering er der behov for til vurdering af HMV 
og alternativer?  

 

Målgruppen består af patienter, der modtager HMV på grund af respirationsinsufficiens, via 

trakeostomi eller via en ansigtsmaske. Det er ikke på baggrund af studiernes beskaffenhed og 
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interventionsgruppernes begrænsede sammenlignelighed relevant at gennemføre metaanaly-

ser. Hospitalisering og mortalitet er beskrevet i foregående kapitel. Nærværende kapitel om-

handler forhold som pneumoni, slimdannelse, atelektase, fremkomst af sår og lignende. Disse 

forhold beskrives oftest i forhold til invasiv versus non-invasiv brug af teknologien. 

 

Litteraturgennemgangen tager afsæt i systematiske reviews (kliniske retningslinjer, MTV-rap-

porter eller systematisk review), som på 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 forsøg, og derfor vil det være 

relevant at inddrage kohortestudier, case-kontrol-studier og endda case-rapporter eller case-

serier14. Præsentation af resultater gennemføres narrativt, enkelte steder generelt og andre 

gange på sygdomsgruppe.  

  

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

 

Figur 4.1. Prisma-diagram over udvælgelse af studier 

 
 

På baggrund af fem inkluderede systematiske reviews publiceret i årene 2010 – 2012 eksklu-

deres primære studier publiceret indtil 2009. Der tages højde for, at der ikke dobbelttælles på 

studier. Alle danske primære studier inden for søgeperioden inkluderes. Både kontrollerede og 

ikke-kontrollerede primære 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 præsentation af studierne, se tabel 4.2. 
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Supplerende studier fundet via 
andre kilder/søgninger: 

primære studier (n = 7) og 
systematiske reviews (n = 5) 

Antal studier  
(n = 1085) 

Antal studier screenet på 
baggrund af titel og abstract 

(n = 1085) 

Antal studier ekskluderet 
(n = 1040) 

Årsag: 
• Fx. ikke relevant formål, ikke relevant intervention, 

patientgruppe, studiedesign osv. 
• Poster-/konferenceabstracts 
• Ikke relevant kontekst – geografisk og 

organisatorisk 

Fuldtekstartikler vurderet 
(n = 45) 

Fuldtekstartikler ekskluderet: 
(n = 37) på baggrund af: 

• Fx. dårlig kvalitet 
• Kommentar 
• Ikke relevant 

patientgruppe, 
intervention, kontekst eller 
effektmål 

• Ikke-systematisk review 
• Case-studie 

 

Studier udvalgt efter 
2.sortering 

(n = 49) 

Studier inkluderet til kvalitativ 
syntese.  
Primære studier (n = 3) og 
systematiske reviews (n = 5) 

Studier inkluderet til kvantitativ 
syntese - metaanalyse  

(n = 0) 

Studier udvalgt efter 
1.sortering 

(n = 283) 

Fire artikler kunne ikke 
indhentes eller bestilles via 
statsbiblioteket  
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Tabel 4.2. Karakteristik af inkluderede systematiske reviews 

Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

Formål  Patienter (n) Søgeproces  Kvalitet   

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

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

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

Afsluttet juni 
2010 

AGREE-vurdering 
Overordnet kvali-
tet: 6/7 

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

Undersøge effekten af 
HMV hos mennesker 
med respirationsinsuf-
ficiens 

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

Afsluttet juni 
2012 

AMSTAR-score: 
8/11 
 

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

Delformål: Hvilke kom-
plikationer opstår og 
hvor ofte ved brug af 
HMV? 

Patienter med 
neuromuskulære 
sygdomme. 

Afsluttet dec. 
2008 

AMSTAR-score: 
9/11 

Hull et al. (17) 
Klinisk retningslinje/ 
systematisk review 
Storbritannien 
2012 

At opsummere den til-
gængelige evidens inden 
for feltet respiratorisk 
håndtering af børn med 
neuromuskulære lidelser 
samt at komme med an-
befalinger som kan bi-
drage til at sundheds-
professionelle kan levere 
patientpleje af høj kvali-
tet 

Børn med neuro-
muskulære lidel-
ser, ofte kongeni-
tale 

Afsluttet maj 
2011 

AGREE-vurdering 
Overordnet kvali-
tet: 6/7 

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

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

Patienter med ALS Afsluttet feb. 
2011 

AGREE-vurdering 
Overordnet kvali-
tet: 4/7 

 

De inkluderede studier i de systematiske reviews fokuserer primært på 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 høj, 

hvorimod kvaliteten af inkluderet primærlitteratur generelt var lav. Dette begrænser 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 begrænset og vidner om et område, hvor der er stort behov for yderligere undersøgel-

ser.  
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Tabel 4.3. Resultater fra systematiske reviews 

Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

ALS  Duchennes 
muskeldystrofi 

Muskel-
dystrofi 
(MD) 

Rygmarvsskade 

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

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

Brurberg et 
al.  
Systematisk 
review  
Norge, 2012 
 

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

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

Geiseler et al. 
MTV-rapport 
Tyskland, 
2010 

Det konstateres at komplikationer ved brug af HMV er 
sjældent forekommende. Et studie vedrørende pneumoni 
rapporterer om 1,89 pneumonitilfælde/1.000 behand-
lingsdage i de første 500 dage efter invasiv behandling. 
Dette er en hyppig årsag til genindlæggelse. Det vurderes 
at prognosen dog er gunstig. 

 

Hull et al. 
Storbritannien 
2012 

Vurdering for hudskader og i tryk/udfladning af ansigt bør 
udføres regelmæssigt hos børn, der bruger NIV, og ma-
sken bør justeres efter behov for at minimere disse kom-
plikationer. Det anbefales at det er bedre at masken 
lækker 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, primært relateret til sug-
ning og granulomer. Trakeostomipatienter havde flere 
lungeinfektioner (38 % vs. 8 % i NIV-gruppen). Vægttab 
og behov for mavesonde optrådte mindre hyppigt i trake-
ostomigruppen.  

 

Andersen et 
al.  
Europæiske 
retningslinjer. 
2012 

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 trakeoøsofageal-
fistel øges. 

   

          = ingen data 

 

Resultaterne tyder på flere komplikationer blandt trakeostomerede patienter i forhold til NIV-

behandlede patienter. Evidensgrundlaget er dog meget sparsomt og sammenligneligheden 

mellem grupperne er ringe. Blandt afvænnede patienter med rygmarvsskade beskrives blandt 

andet risiko for atelektase, sekretdannelse og pneumoni. Resultaterne beskrives også 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 foretrække frem for invasiv behandling. Dokumentationen er af 

lav kvalitet, og det er vanskeligt at drage sikre konklusioner. I et enkelt review nævnes risici 

som hudskader og tryk/udfladning af ansigt hos børn, der bruger NIV (17). Studiets forfattere 

fremhæver, at masken bør justeres efter behov for at minimere disse komplikationer, og at det 

faktisk er bedre at masken lækker en lille smule end at have den siddende alt for stramt.  

 

4.5 Primære studier 

Der er udvalgt i alt tre primære studier (tabel 4.4). Alle studier er observationelle, retrospekti-

ve studier og publiceret inden for de seneste fire år. Studierne er reelt set ikke-kontrollerede, 

da der ikke kan etableres et rimeligt sammenligningsgrundlag i nogen af studierne jf. neden-

stående.  

 
Tabel 4.4. Karakteristik af inkluderede primære studier 

Forfatter 

Studiedesign  

Land, år 

Formål  Patienter  Metode Effektmål og 
Followup  

Kvalitet  

Alvarez et al. 
(32) 
Ikke kontrolle-
ret kohortestu-
die 
Spanien, 2013 

At måle lækage 
hos stabile pa-
tienter, som 
modtager NIV-
behandling om 
natten og dets 
indvirkning på 
behandlingens 
effektivitet. 

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

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

Gennemsnitlig 
saturation og 
andel af tid 
under 90 %. 
Gennemsnitlig, 
maks. og min. 
lækage. 
Målinger over to 
nætter. 

Meget lav/ikke 
acceptabel 

Kherani et al. 
(28) 
Retrospektivt 
kohortestudie 
Canada, 2015 

Delformål: at 
sammenligne ri-
sici ved NIV-be-
handling over for 
invasiv behand-
ling (guldstan-
dard hos børn 
under 1 år). 

Børn under 1 år 
(n=51) med for-
skellige neurolo-
giske, neuromu-
skulære og re-
spiratoriske lidel-
ser. 
 

NIV: 25 patien-
ter 
Invasiv: 26 pati-
enter 

Komplikationer  Meget lav/ ikke 
acceptabel 

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

At beskrive hæn-
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 
overvåget. 

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

Data er indsam-
let fra protokoller 
genereret via 24 
timers telefon-
supportfunktion, 
hvor patienter og 
hjælpere kan 
modtage hjælp 
vedrørende ap-
paratur. 

Komplikationer  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 været muligt at etablere reelt sammenligningsgrundlag i forhold til interventionen 'respi-

ratorbehandling i eget hjem'. Dermed bliver studiernes resultater kun vejledende. Der er der-

med høj risiko for bias, da andre forhold end interventionen kan påvirke studiernes resultater, 



 
Side 51/189 

 

og det er problematisk alene på baggrund af studierne at udtale sig om, hvordan den aktuelle 

patientgruppe ville have reageret uden den givne behandling. Dog er en absolut forekomst af 

eventuelle komplikationer stadig gældende og vedkommende. Disse systematiske forskelle 

mellem karakteristika af deltagere i forskellige interventionsgrupper er et centralt omdrej-

ningspunkt i de inkluderede studier i nærværende rapport. Det omtales selektionsbias. Når 

selektionsbias frembringer ubalance i prognostiske faktorer forbundet med relevante effektmål, 

omtales det som confounding15. Resultaterne af ukontrollerede studier (også kaldet før-og-

efter studier uden kontrolgruppe) bør behandles med forsigtighed. Fraværet af et sammenlig-

ningsgrundlag gør det umuligt at vide, hvad der ville være sket uden interventionen16.  

 
Tabel 4.5. Resultater fra primære studier 

Forfatter 
Studiedesign  
Land, år 

ALS  Duchennes 
muskeldystrofi 

Muskel-dystrofi (MD) Rygmarvsskade 

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

Syv ud af 41 patienter havde større lækager end udstyret kunne 
kompensere for. Der fandtes dog ingen statistisk signifikant korrela-
tion mellem lækagevariabler og natlig saturation.  
Der fandtes ingen signifikant forskel i mængden af lækager ved  pa-
tienter med forskellige underliggende sygdom. 

 

Kherani et al. 
Retrospektivt 
kohortestudie 
Canada, 2015 

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 dødsfald i NIV-gruppen var et pga. 
pneumoni, to var af kardiovaskulære årsager, og i et tilfælde blev 
behandling stoppet.  
Blandt NIV-behandlede fandtes hos tre patienter ansigtshypoplasi og 
dermatografisme. Det er vigtigt at være opmærksom på hypoplasi, 
når NIV-behandling igangsættes, fordi børn i 4-årsalderen kun har 
udviklet 60 % af ansigtsstrukturen. 

 

Yang 
Retrospektivt 
observationelt 
studie 
Canada, 2013 

Størstedelen af patienterne, der benyttede telefontjenesten, havde en neuromuskulær 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 tilgængelighed af udstyr og 
uhensigtsmæssigt valg af udstyr. Dokumentation (11 %) var et andet område, der ofte medfør-
te problemer. Patienterne var ofte uvidende om de foreskrevne parametre/indstillinger af respi-
rator delvis på grund af manglende dokumentation. I forbindelse med funktionsfejl er det desu-
den centralt, at behandling kan dokumenteres, således at udskiftning og indstilling af udstyr 
hurtigt kan etableres. 

 

Blandt de tre udvalgte primære studier omtales lækager ved NIV-behandling. Udtalte lækager 

kan nedsætte 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 børn behandlet med NIV, og påpeger at det er væsentligt, at brug af maske følges 

tæt hos børn 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 (også 

selvom patientgruppen ikke nødvendigvis er overvåget) (33). Yang et al. konstaterer dog, at 

alvorligere komplikationer grundet studiets design ikke opdages og medtages i deres hændel-

ser, men ses i akutmodtagelser. Yang et al. anbefaler blandt andet følgende: 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 på tværs af alle ordinerende or-

ganisationer med henblik på at støtte overdragelse og udskrivning af respiratorpatienter samt 

muliggøre elektronisk dokumentation med delt adgang blandt patient, kommunale plejeperso-

ner, sygehuspersonale, praktiserende læger og ordinerende centre. Dette med henblik på at 

støtte kommunikation på tværs af alle teammedlemmer, forbedre anvendeligheden af udstyr, 

være opmærksom på begrænsninger ved hjemmebehandling samt begrænsninger hos patien-

ter og plejepersonale samt udvikle rapporteringssystem til beskrivelse af hændelser. 

 

4.6 Diskussion  

Hensigten med nærværende kapitel er at belyse risici forbundet med brug af HMV. Mortalitet 

og morbiditetsforhold behandles i kapitel 3. Der foreligger kun begrænset information om/evi-

dens for risici ved brug af respiratorordninger. Der er således en mangel på oplysninger vedrø-

rende patientsikkerhed relateret til medicinsk skrøbelige patienter, som har behov for respira-

torbehandling (33). Studiemassen er meget begrænset, og der savnes velgennemførte (gerne 

randomiserede) studier. Dermed er risikoen for bias i disse studier betragtelig, og kvaliteten af 

evidensgrundlaget er samlet begrænset.  

 

Overordnet set tyder resultaterne på flere komplikationer blandt patienter med trakeostomi i 

forhold til NIV-behandlede patienter samt hudskader og tryk/udfladning af ansigt hos børn, der 

bruger NIV. I den norske rapport fra Kunnskabssentret konkluderes: "På tværs af diagnoser 

tyder resultaterne på, at invasiv 'langtids mekanisk ventilation' kan medføre større risiko for 

komplikationer og indlæggelser i forhold til non-invasiv ventilation. Kvaliteten af denne doku-

mentation er imidlertid meget lav, primært fordi konklusioner er baseret på observationsstu-

dier, hvor grupper ikke nødvendigvis er prognostisk balancerede" (1).  

 

Der savnes således yderligere dokumentation/velgennemførte deskriptive studier til at belyse 

mulige risici ved HMV, og det har kun i begrænset omfang været muligt at besvare kapitlets 

analysespørgsmål. Blandt andet har forhold relateret til dosering eller frekvens af behandling 

samt forekomst af risici over tid eller i forskellige kontekster været svære at afdække. 

 

4.7 Konklusion 

I nærværende kapitel beskrives risici forbundet med brug af HMV på baggrund af relevant evi-

dens. På baggrund af den metodiske tilgang er det kun muligt at belyse relevante komplika-

tioner i begrænset omfang, da ikke-dokumenterede forhold ikke er beskrevet, hvilket ikke 

nødvendigvis er ensbetydende med, at disse forhold ikke er relevante. Evidensgrundlaget for 

nedenstående konklusioner er meget begrænset. 

 

Overordnet set tyder resultaterne på, at trakeostomipatienter oplever flere komplikationer i 

forhold til non-invasivt behandlede patienter. Blandt patienter med rygmarvsskade, som ikke 

har behov for respirationsstøtte, beskrives blandt andet risiko for atelektase, sekretdannelse 

og pneumoni i forhold til patienter i HMV-behandling. Blandt børn, 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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mære studier nævnes risiko for lækager ved non-invasiv behandling. I et studie fremhæves 

det, at masken bør justeres efter behov for at minimere risikoen for tryk/udfladning af ansigt, 

og at det faktisk er bedre, at masken lækker en lille smule end at have den siddende alt for 

stramt. 
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5 Patient- og pårørendeperspektiver 

 

Hovedkonklusioner 

 

Patienterne oplever respiratorbehandling som en livreddende foranstaltning og som medvirken-
de til forbedringer af deres helbredstilstand. Patenterne fortæller, at de på den ene side i løbet af 
en rum tid opnår en følelse af kontrol med teknologien, og på den anden side også oplever en 
fortsat usikkerhed fordi de pga. fortsatte ændringer i deres tilstand skal tilpasse sig en ny situa-
tion, og fordi de kan have vanskeligt ved at forlige sig med deres tilværelse med HMV, herunder 
at vænne sig til en tilværelse, hvor de konstant er omgivet af sundhedsprofessionelle. Det er af-
gørende 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 følelsen af en normal tilværelse. Begreber som autonomi, selv-
bestemmelse og indflydelse på egen tilværelse fremstår i patienternes beretninger som betyd-
ningsfulde for livskvaliteten. Samtidig beskriver patienterne det også som en 'afhængig uaf-
hængighed', fordi den konstante tilstedeværelse af personlige hjælpere er en forudsætning for 
deres oplevelse af kontrol. Patienterne efterlyser mere attraktivt design af HMV apparatur og har 
forslag til udvikling af teknologien, som i højere grad tager højde for, at det anvendes i hjemmet 
og kan tilpasses individuelt behov. I forhold til samarbejde med sundhedsprofessionelle og per-
sonlige hjælpere understreger patienterne vigtigheden i en tilgang, hvor de lyttes til og bliver 
mødt med interesse som 'hele personer'. De finder det væsentligt at være samarbejdspartnere til 
sundhedsprofessionelle, herunder at de selv kan indgå i ansættelse og træning af hjælpere.  

 

Pårørende (her primært til børn med HMV) beretter om en stressfyldt hverdag, hvor bekymring 
og angst for barnets fremtid fylder. Det er en hverdag, som er præget af stram styring og allige-
vel stor uforudsigelighed. Forældrene føler sig isolerede og også utilstrækkelige i forhold til bar-
nets søskende. Forældrene giver udtryk for, at tilstedeværelse af hjælpere i hjemmet er bela-
stende, og at de på trods af hjælpere alligevel føler sig ansvarlige for omsorg for barnet. 

 

Studierne er gennemført i forskellig geografisk og organisatorisk kontekst, hvilket kan have væ-
sentlig betydning for patienters og pårørendes erfaringer. Det er desuden på baggrund af studier-
ne ikke muligt at vurdere, om der er forskelle i patienterfaringer knyttet til diagnose eller ventila-
tionstype. Desuden findes kun få studier om patienter, som fravælger HMV. Fremtidig forskning 
bør tilrettelægges, så betydning af diagnosegrupper samt type af HMV kan undersøges. Endvidere 
efterlyses yderligere forskning om fravalg af HMV. 

 

5.1 Introduktion 

Kapitlets fokus er patienters og pårørendes erfaringer, oplevelser og vurdering af anvendelse 

af respiratorbehandling i eget hjem. Lofaso et al. viser i en undersøgelse, at der er forskelle 

mellem patienters og sundhedspersonales opfattelser af, hvad der karakteriserer en velfunge-

rende HMV (34). På lignende vis beskriver Ballangrud et al. uoverensstemmelser mellem sund-

hedspersonales og patienters vurderinger af patienternes helbredstilstand, som patienterne 

med HMV kan opleve som værende god, mens sundhedspersonale konkluderer det modsatte 

(35). Patienters perspektiver udgør derfor væsentlige bidrag til forståelse og forbedring af kva-

liteten af såvel 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 overvågning hele eller det meste af 
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døgnet. Pårørende er familie, venner eller andre fra personens netværk, der yder støtte og 

omsorg til den pårørende, som modtager ventilationsbehandling i hjemmet.  

 

Forskningsspørgsmålene fremgår af tabel 5.1. Spørgsmålene er formuleret med afsæt i emner 

og analysespørgsmål fra 'Patients' and Social Aspects Domain', EUnetHTA's HTA Core-Model.  

 
Tabel 5.1. Forskningsspørgsmål vedrørende patient- og pårørendeperspektiver på HMV 

Område  Analysespørgsmål  

Patientperspektiv  Hvilke erfaringer har patienterne med at leve med HMV? 

Patientperspektiv  
Hvilke forventninger og ønsker har patienterne til HMV, og hvilket udbyt-
te forventer de at opnå med HMV? 

Patientperspektiv  Hvordan opfatter og oplever patienterne HMV? 

Patientperspektiv  
Hvordan oplever pårørende HMV, og hvilken belastning udgør HMV for 
dem? 

 

Resultaterne bygger på et systematisk litteraturstudie, hvorfor der kan være relevante emner 

inden for dette område, som ikke besvares her. 

 

5.2 Metode 

Analysespørgsmålene besvares via systematisk litteraturgennemgang, baseret på nationale og 

internationale systematiske reviews samt nyere primære studier. Der henvises til afsnit 2.6 og 

2.7 samt bilag 1 for beskrivelser af den overordnede systematiske litteratursøgning, udvælgel-

se og kvalitetsvurdering. Det skal dog her bemærkes, at to af emnerne i AMSTAR (vurdering af 

systematiske review) i nærværende analyse er modificeret med henblik på en tilpasning til 

vurdering af kvalitative reviews. Det drejer sig om spørgsmål 9, som i AMSTAR vedrører an-

vendelse af metoder til syntese af studiernes resultater, hvor det i nærværende kvalitets-

vurdering omhandler, hvorvidt datasyntesen er tydelig og gennemskuelig. Og det drejer sig 

om spørgsmål 10, omhandlende publikationsbias, som i nærværende kvalitetsvurdering er 

ekskluderet, fordi der endnu ikke findes metoder til identifikation af publikationsbias i forhold 

til kvalitative studier. Der er således en maksimal score på 10. De inkluderede studier er kodet 

i Nvivo i henhold til analysespørgsmålene. Analysen er foretaget ved hjælp af tematisk kon-

densering på tværs af studierne med henblik på at afsøge mønstre, ligheder og forskelle i te-

maer og problematikker indenfor studiepopulationen. 

 

5.3 Resultater 

5.3.1 Litteratursøgning 

Litteratursøgningen resulterede i 11 inkluderede studier (figur 5.1). Syv studier omhandlede 

patientperspektiver, og fire omhandlede pårørendeperspektiver. Et af disse studier er et re-

view, og der er yderligere inkluderet relevante primærstudier, som er publiceret efter inklusion 

af studier til dette review. Inklusionen er begrænset til kvalitative studier. Vedrørende pårø-

rendeperspektiver findes en række studier, som benytter sig af et kvantitativt design, hoved-

sageligt surveys. Disse studier beskriver især korrelation mellem sociodemografiske profiler og 
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sundhedsprofiler, undersøger depressions- og stressniveauer samt omfang af fysisk, psykisk 

og økonomisk byrde blandt de pårørende17. 

 

Figur 5.1. Prisma-diagram over udvælgelse af studier 

 

 

Generelt er de inkluderede studiers kvalitet god. I forhold til studier, som beskæftiger sig med 

patientperspektiver er fire vurderet til at være af høj kvalitet, dvs. få eller ingen metodiske 

begrænsninger, tre af middel kvalitet og ingen af lav kvalitet. Argumentation for placering af 

studierne ved middel kvalitet fremgår af tabel 5.2. Fælles for studierne er dog, at spørgsmål 

vedrørende datamætning og ophør af dataindsamling ikke beskrives i nævneværdigt omfang; 

antal inkluderede personer synes at være besluttet på forhånd. Desuden reflekteres kun i få 

studier over forskerens rolle i indsamling og håndtering af data. Studierne benytter sig alle af 

individuelle interview til dataindsamling, og tre gennemfører opfølgende interview (36-38).  

 

                                           
17 Der blev fundet 5 studier. Referencer kan fås ved henvendelse til forfatterne. 

 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Studier identificeret via databasesøgninger 
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Antal studier screenet på 
baggrund af titel og abstract 

(n=1073) 

Antal studier ekskluderet 
(n =1039) 

Årsag: 
• Fravær af patient- og pårørendeperspektiver 
• Ikke relevant formål, patientgruppe eller 

kontekst (geografisk og behandlings-
/indsatsmæssigt) 

• Studietype (fx poster, editorial, 
konferenceabstract) 

• Ikke muligt at bestille/indhente via 
statsbibliotek (1 artikel) 
 

Fuldtekstartikler vurderet 
(n=34) 

Fuldtekstartikler ekskluderet: 
 (n =23)  

Årsag: 
• Studiepopulation er børn (n=2) 
• Formål ikke relevant (n=7) 
• Studietype (n=5) 
• Ikke relevant geografisk el. organisatorisk  

kontekst (n=2) 
• Fraværende eller manglende 

metodebeskrivelse (n=3) 
• Review: ikke relevante studier inkluderet 

(n=1) 
• Alene belysning af det etiske perspektiv (n=3) 

 

Studier inkluderet i syntese 
(n =11): 

7 vedr. patientperspektiver 
og 

4 vedr. 
pårørendeperspektiver 
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I forhold til studier omhandlende pårørendeperspektiver er det systematiske review vurde-

ret til at være af middel kvalitet, og de tre primærstudier til at være af høj kvalitet (tabel 5.2). 

Her gør det sig generelt gældende, som ved studierne af patientperspektiver, at spørgsmål 

vedrørende datamætning samt betydning af forskerens rolle ikke fremgår eksplicit. Et enkelt af 

studierne har en mangelfuld beskrivelse af informanterne (39), men det vurderes ikke at an-

fægte 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 

Artikel Formål Metode Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet 

Ballangrud et 
al.(35): 
 
Clients' experienc-
es of living home 
with mechanical 
ventilator. 
2008 
 
Norge 
 

- At øge forståelse for, 
hvordan personer 
oplever deres liv med 
HMV 

 
- Hvorledes patienter, 
som er afhængige af 
HMV, erfarer pleje og 
supervision fra sund-
hedspersonale 

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

Inklusion med henblik på 
maksimum variation: 
Voksne, ensartet fordeling 
af køn, diagnoser og funk-
tionsniveau samt min. ½ 
års erfaring med HMV.  
 
20 personer blev inviteret, 
hvoraf 10 accepterede.  
 

To hovedtemaer blev identificeret (fordelt 
på fire kategorier og 10 sub-kategorier): 
 
1. HMV forøger livskvalitet: et liv der er 
værd at leve (bedre velbefindende; kon-
trol over egen livssituation; mulighed for 
at leve et normalt og aktivt liv). 
 
2. Succes med HMV er afhængig af kom-
petencer og kontinuitet blandt sundheds-
personalet (varierende kompetencer 
blandt personale; betydning af informa-
tion og læring). 
 
Konklusion: 
HMV medfører bedre kontrol over egen 
dagligdag. Kompetent personale og konti-
nuitet blandt personale er af betydning for 
succes. 

Kvalitet vurderes til middel: 
 
- Omfattende frafald, hvis 
årsag og konsekvens ikke 
beskrives  
- Citater er sparsomme, og 
underbygger ikke argu-
mentationen i tilstrækkelig 
grad 
- Er ikke teoretisk velfun-
deret 
 

Briscoe & Wood-
gate(36): 
 
Sustaining self: 
The Lived Experi-
ence of Transition 
to Long-Term 
Ventilation 
2010 
Canada 

- At opnå nuanceret 
beskrivelse af erfarin-
ger med overgang fra 
spontan vejrtrækning 
til vedvarende respi-
ratorbehandling 
 
 

Semistrukture-
rede, dybdegåen-
de interviews 
  
Opfølgende inter-
view over en peri-
ode på 4 mdr. 
 
SF-12-spørgeske-
ma om helbreds-
tilstand 

Forskellige diagnoser. 
Ventilationsbehandling min. 
6 timer/døgnet,  
min. 6 mdr.s erfaring med 
ventilationsbehandling  
(deltagere har 2-21 års 
erfaring).  

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 pågår 

Kvalitet vurderes til at være 
høj. 

Dreyer et al.(25): 
 
Life with home 
mechanical venti-
lation for young 
men with Du-
chenne muscular 
dystrophy 
2010 
 
Denmark 

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

Narrative inter-
views 
 
Fænomenologisk-
hermeneutisk ana-
lytisk tilgang.  
 
 

21 personer tilfældigt ud-
valg blandt i alt 60 patien-
ter, som modtog HMV fra et 
ambulatorium.  
 
Inklusionskriterier:  
- Diagnosticeret med Du-
chennes muskeldystrofi 
- Aldersspredning (18-40 
år) 
(1 person afslog; 1 person 
blev ekskluderet pga. fejl-
agtig diagnose). 

Deltagerne er glade for/tilfredse med 
HMV, fordi det er livsforlængende og giver 
mulighed for et aktivt og uafhængigt liv. 
 
Beslutningsprocessen om, hvornår man 
skal acceptere invasiv HMV, er vanskelig 
 
Invasiv ventilation frem for non-invasiv 
ventilation foretrækkes. 
 
Teknisk udstyr bør tilpasses mulighed for 
at leve et aktivt liv. 
 

Kvalitet vurderes til at være 
høj. 
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Patientperspektiver 

Artikel Formål Metode Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet 

 Tilpasning til ventilation bør være en del 
af træningsprogram for hjælpere. 

Dyrstad et al.(40): 
 
Factors that influ-
ence user satisfac-
tion: tracheoto-
mies home me-
chanical ventila-
tion users' experi-
ence 
2012 
 
Norge 

- At beskrive selv-rap-
porteret livssituation 
blandt brugere, som 
er afhængige af inva-
siv HMV. 
- At identificere fak-
torer der er associeret 
med brugertil-
fredshed.  

Beskrivende eks-
plorativt studie;  
 
Individuelle inter-
views. 
 
Tematiseret analy-
se. 

Rekruttering i praksis, som 
er specialiseret i HMV; 
 
Personer, som er afhængig 
af invasiv HMV døgnet 
rundt.  
Forskellige diagnoser og 
funktionsniveau. 
 
6 personer deltog.  

Tre temaer blev identificeret: 
1. Behov for skræddersyet information 
pga. forskelle i individuelle behov. 
 
2. Sensitivitet ift. beslutningstagning 
vedrørende HMV er vigtig. 
3. Opbygning af tillid og fortrolighed. 
 
Brugererfaringer varierer afhængigt af 
alder, kontakt med sundhedsfagligt per-
sonale, ressourcer. 
 
Der er behov for at udvikle og målrette 
strategier, der understøtter øget bruger-
tilfredshed. 

Kvalitet vurderes til middel: 
 
- Det angives ikke, hvor 
mange der inviteres, og 
evt. frafald kendes således 
ikke. 
- Relaterer sig i ringe om-
fang til anden forskning på 
området 
- En lille studiepopulation, 
som inkluderer forskellige 
diagnoser, og det fremgår 
ikke om de fundne temaer 
er lige afgørende for alle.  
 
(Der er tale om et eksplo-
rativt studie som kan af-
dække mulige relevante 
emner).  

Lindahl et al.(37): 
 
On Being Depend-
ent on Home Me-
chanical Ventila-
tion: Depiction of 
Patients' Experi-
ences Over Time 
2006 
 
Sverige 

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

Fænomenologisk-
hermeneutisk 
analytisk tilgang. 
 
Followupinterviews 
 
Narrativ analyse. 

Bredde i diagnoser; 
 
Invasiv og non-invasiv ven-
tilation; 
 
- Min. ventilationsbehov 12 
timer/døgnet. 
 
13 personer deltog. 

Studiet fandt tilvænning af HMV repræ-
senteret ved en form for legemliggørelse 
(embodyment). 
 
Studiet identificerede forskelle i udvik-
linger over tid hen imod succesfuld brug 
af ventilator. 
 
Lidelse ift. brug af HMV er ofte relateret til 
en oplevelse af mangelfuld omsorg 
og/eller oplevelse af mangelfulde kom-
petencer blandt de professionelle.  

Kvalitet vurderes til at være 
høj; dog mangelfuld (indi-
rekte) beskrivelse af rekrut-
tering af deltagere. 
 
Datagrundlag fra dette 
studie analyseres yderligere 
i Lindahl et al. 2010 
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Patientperspektiver 

Artikel Formål Metode Inklusionskriterier Resultat og konklusion Studiets kvalitet 

Lindahl et al.(38): 
 
Patients' sugges-
tions about how to 
make life at home 
easier when de-
pendent on venti-
lator treatment – a 
secondary analysis 
2010 
 
Sverige 

- At beskrive patien-
ters opfattelser af 
HMV-behandling og 
pleje samt forslag til 
forbedring af dette. 

Analyse af data 
(kvalitative inter-
view) fra tidligere 
gennemført under-
søgelse (Lindahl et 
al. 2006). 
 
Induktiv analytisk 
tilgang; kvalitativ 
indholdsanalyse. 

Variation i diagnoser;  
 
Invasiv og non-invasiv 
ventilationsbehandling;  
 
Ventilationsbehandling min. 
12 timer/døgnet; 
 
Behandlingsvarighed fra 1-
43 år; ca. halvdelen af del-
tagerne har kortvarig og 
halvdelen langvarig erfa-
ring.  
 
35 personer deltog. 

Seks temaer blev identificeret:  
1. Proces i forb. med opstartfase  
2. At forbinde selvet med ventilator 
3. At opleve hjemmet som et skærmet 
sted  
4. At opsøge viden og forståelse  
5. At opbygge tillid til teknologien 
6. Behov for tætte/gode relationer til 
sundhedspersonale. 
 
Der er behov for øget brug af patient-
erfaringer og -opfattelser vedrørende HMV 
blandt sundhedsprofessionelle, i forsk-
ningssammenhæng samt for udvikling af 
brugervenligt design af ventilatorsyste-
mer.  

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

Sundling et 
al.(41): 
 
Patients' with ALS 
and caregivers' 
experience of non-
invasive home 
ventilation 
2007 
 
Sverige 

- At beskrive ALS-
patienters (og deres 
pårørendes) erfaringer 
med non-invasiv ven-
tilationsbehandling 

Individuelle inter-
view; 
Indholdsanalyse. 

Patienter diagnosticeret 
med ALS; 
 
Non-invasiv ventilations-
behandling. 
 
7 personer deltog  
 
 
  
 

Tre temaer blev identificeret: 
1. At blive fortrolig med ventilator/venti-
lation 
2. At tage imod/acceptere ventilator 
3. At være i ventilationsbehandling døgnet 
rundt. 
 
At kunne bo i hjemmet var vigtigt. Tekno-
logien opleves både som en byrde og som 
en lettelse (bedre velbefindende). 

Kvalitet vurderes til middel: 
 
- Beskrivelse af udvælgel-
seskriterier og rekruttering 
samt analysestrategi er 
mangelfuldt beskrevet 
- Citater er sparsomme, og 
underbygger ikke argumen-
tationen i tilstrækkelig 
grad. 
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Pårørendeperspektiver 

Artikel Formål Metode 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 

At beskrive og analy-
sere kvalitative studier, 
som undersøger pårø-
rendes erfaringer med 
at have et barn som er 
afhængig af HMV. 

Metasyntese - Publicerede peer-
reviewede, kvalitative studier 
samt afhandlinger 
- Publiceret i perioden 1998-
2007 
- Engelsksprogede studi-
er/afhandlinger 

- Forældre er i en fortsat læringsproces 
omkring organisering af dagliglivet samt 
tilpasning af familiens behov ift. det syge 
barns behov 
- Søskende spiller en væsentlig og aktiv 
rolle i omsorg for den syge søskende og i 
hjemlige forpligtelser 
- De fleste problemer vedrørende et MNV-
afhængigt barn i hjemmet løses, men der er 
behov for at tilpasse hjælpen til hvert enkelt 
unikke familieliv 
- Måden som sundhedsprofessionelle og 
personlige hjælpere viser deres kompe-
tencer og engagement i familien på har stor 
betydning for familiens velbefindende. 

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. 

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 undersøge pårøren-
des erfaringer med at 
yde kontinuerlig om-
sorg til et fami-
liemedlem, som er 
afhængig af HMV 

Grounded Theory-
tilgang og dybde-
gående individuelle 
interviews 

Det HMV-afhængige fami-
liemedlem har trakeostomi, 
komplekse omsorgsbehov, 
og mekanisk ventilation er 
påkrævet hele tiden eller 
hovedparten af dagen 
 

Centrale temaer: 
- At 'kæmpe imod systemet' 
- Mangelfuld kompetence og kontinuitet 
blandt hjælpere/sundhedsprofessionelle 
- At være uundværlig 
- 'Værd at kæmpe for' 
 
Familiernes erfaringer var uafhængige 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 nødvendigt at reducere familiernes 
byrder samt at gøre behandlinger til-
gængelige i hjemmet. Samtidig er om-
kostningsreduktion nødvendig, og det er 
derfor vigtigt at forholde sig til etiske di-
lemmaer.  

Kvaliteten vurderes til at 
være høj. 
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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 

At undersøge betyd-
ningen af professionel 
støtte i hjemmet blandt 
forældre til HMV-
afhængige børn 

Fænomenologisk-
hermeneutisk ana-
lytisk tilgang. 
 
Narrative inter-
views. 

- Forældre til børn, som er 
afhængig af mekanisk ven-
tilation og bor i hjemmet 
- Erfaring med at modtage 
min. to års professionel støt-
te i hjemmet 
- I stand til at forstå og tale 
svensk 

At modtage professionel støtte i hjemmet 
opleves som at være i risiko for og/eller 
udsat for kontrol over familielivets pri-
vathed. 
Den professionelle støtte virkede mere som 
et resultat af tilfældigheder end af kompe-
tent og fornuftig planlægning. 
I velfungerende tilfælde var den profes-
sionelle støtte karakteriseret ved gensidig 
relation og en oplevelse af den professionel-
le som en del af familien. 

Kvaliteten vurderes til at 
være høj. 

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 undersøge og be-
skrive livserfaringer 
blandt forældre til børn 
som er afhængige af 
HMV. 
At gøre sundhedspro-
fessionelle mere op-
mærksomme på hver-
dagslivsperspektiver 
blandt disse forældre 

En fænomenologisk 
tilgang 
Interviews (ind-
ledende og opføl-
gende interviews 
med forældrene) 

Forældre til børn med neu-
romuskulære lidelser, som 
har anvendt HMV min. seks 
måneder. 
Barnet er ml. 2-18 år. 
Barnet tilses i en klinik for 
neuromuskulære lidelser 
Den primære omsorgsperson 
forstår og taler engelsk 

Centrale temaer er: 
- Forældrene fungerer som livline for deres 
syge barns liv og livskvalitet. 
- Familiernes liv ændres drastisk i forb. med 
beslutningen om HMV. 
- Forandringerne bliver over tid 'det nye 
normale', men forældrene oplever en ved-
varende følelse af tab og usikkerhed 
 
Forældrene ønsker at blive anerkendt som 
eksperter i deres samarbejde med de sund-
hedsprofessionelle. 
Et godt samarbejde med sundhedspro-
fessionelle er af væsentlig betydning for 
forældrenes velbefindende. 

Kvaliteten vurderes til at 
være høj. 
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5.3.2 Patientperspektiver 

I alt 75 personer indgår i studierne omhandlende patientperspektiver fordelt på 22 kvinder og 

44 mænd (ni personers køn fremgår ikke af studiet: Lindahl et al. 2010). Aldersgruppen er 18-

81 år. De inkluderede personer har behov for ventilation hovedparten af døgnet, heraf 37 i 

døgnventilation. De fleste benytter invasiv ventilation (i alt 44 personer), mens 31 personer 

benytter maske. Tre af studierne (35,37,38) inkluderer både 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 vedrørende patientperspektiver 

Artikel Diagnose Ventilationstype Ventilationsomfang Antal deltagere 

Ballangrud et al. Blandede diag-
noser 

NIV (6 personer) 
samt invasiv (4 
personer) 

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

10 deltagere (3 kvinder, 
7 mænd);  
Alder: 18-75 år 

Dyrstad et al. Blandede diag-
noser 

Invasiv døgnventilation 6 personer (3 kvinder, 3 
mænd); 
Alder: 37-78 år 

Sundling et al. ALS-patienter NIV (maske) Fra 2-20 timer (gen-
nemsnitlig forskel 12 
timer) 
 
Brug af ventilation 3-15 
måneder  

7 personer (2 kvinder, 5 
mænd); 
Alder: 45-75 år. 
Derudover otte pårø-
rende 

Briscoe et al. Blandede diag-
noser 

Invasiv 8: døgnventilation;  
3: nat 

11 (9 kvinder, 2 
mænd); 
Alder: 40-88 år 

Dreyer et al. Duchennes 
muskeldystrofi 

Invasiv Døgnventilation 19 personer (mænd); 
Alder 21-40 år 

Lindahl et al. 
2006 

Blandede diag-
noser 

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

Nat samt ved hvile om 
dagen 

13 (5 kvinder, 8 
mænd);  
Alder: 52-81 år 

Lindahl et al. 
2010 

Blandede diag-
noser 

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

2 døgnventilation; 20 
natventilation, heraf 10 
delvist om dagen 

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 præsenteres patienternes erfaringer med at leve en tilværelse med HMV. 

På tværs af studierne fortæller patienterne, at de oplever respiratorbehandling som et vende-

punkt i deres tilværelse og som kulmination på en livstrussel. De beskriver respiratorbehand-

ling som en livreddende foranstaltning, hvad enten behandlingen initieres akut eller har været 

planlagt gennem længere tid. Generelt fortæller patienterne om omfattende forbedringer af 

deres helbredstilstand og fysiske velbefindende: de føler sig mindre trætte, har bedre søvn, 

mindre hovedpine, reduktion af træthed, mere energi og øget udbytte af samvær med andre 

(35,36,38,41,45). Mange patienter giver udtryk for at deres livskvalitet styrkes. I flere studier 

beskriver patienterne en følelse af en genvinding af selvet, når de har overkommet angst ved  

og vænnet sig til, at respiratorbehandling overtager eller assisterer egen vejrtrækning (36-38). 

Samtidig er den gennemgående fortælling, at patienterne ikke oplever at have haft et valg. 

Nogle beskriver, at de følte sig presset til at modtage HMV og efterfølgende 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. Fortællingerne spænder fra 

'meget glade for ventilationsbehandling, ikke at ville leve uden, ikke at opleve det som et pro-

blem' (45) til 'at føle sig presset, ikke at have et alternativ, være fanget i masken' (41). Tids-

perspektivet er væsentligt i patienternes fortællinger. De beretter på den ene side om en over-

gangsproces, som afsluttes, og på den anden side samtidig om en tilværelse i konstant foran-

dring og overgange. Det afsluttede tidsperspektiv handler for de fleste om at opnå en følelse af 

kontrol ved at lære at beherske den nye teknologi, eksempelvis at få etableret praksisrutiner 

med udstyret, at lære at håndtere problemer med teknisk udstyr såsom fejlsøge problemer 

ved trakeostomituber eller andet udstyr, eller at vænne sig til en ny situation, eksempelvis 

maskinel overtagelse af ens vejrtrækning. Samtidig taler patienterne også om en vedvarende 

overgang, både i form af at deres situation kan ændre sig, og de derfor ofte skal tilpasse sig 

en ny situation, og fordi de kan have vanskeligt ved at forlige sig med deres tilværelse med 

HMV. Det er således også en vedvarende overgang, som er spundet ind i på den ene side 'en 

tilværelse som er værd at leve' (35) og på den anden side rodfæstet i 'kampe om tab og gen-

vinding af selvet' (36). Trods tilvænning til teknologien beretter patienterne således også om 

et liv i fortsat usikkerhed. Det fremgår eksempelvis, at patienterne har en vedvarende bekym-

ring for, om 'ting kan gå galt': de fortæller om tekniske fejl, der medfører livstruende situatio-

ner, fx frakoblet/afbrudt trakeostomitube, alarmklokker som ikke virker, sugning af sekret som 

ikke foregår som personen ønsker det, og de fortæller om frygt og angst for, hvad fremtiden 

bringer: sygdommens progression, afhængighed 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 også om at komme overens med en tilværel-

se, hvor sundhedspersonale og især personlige hjælpere spiller en væsentlig 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 især gør sig gældende for patienter med Duchennes mus-
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keldystrofi, som beskriver deres tilværelse med HMV som bevægende sig fra angst og bekym-

ring til relativt uproblematisk, og hvor teknologien efterhånden bliver en del af dem selv. De 

beskriver, at HMV giver dem mulighed for at leve en normal tilværelse, hvor fritidsaktiviteter, 

familie og venner og for nogle job er vigtige og mulige aspekter. Andre derimod beskriver, at 

tilværelsen med HMV betyder, at de lever et mindre aktivt og et andet liv end ønsket, og at de 

oplever en konstant 'trussel mod selvet', et vedvarende identitetsarbejde og tilpasning til nyt 

hverdagsliv (fx (35,41)). Andre igen beskriver en tilværelse, som er præget af en balance mel-

lem følelse af, at 'livet går 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 fremstår i 

patienternes fortællinger som helt afgørende for deres oplevelse af styrkelse af livskvalitet ved 

HMV. Patienternes beretninger om betydning af behandling i hjemmet er spundet ind i en for-

tælling om på samme tid afhængighed og autonomi: afhængighed af respiratorbehandling og 

af personlige hjælpere, for de fleste døgnet rundt, og uafhængighed, fordi man bor i eget 

hjem. Selvom patienterne er afhængige af HMV og af hjælpere i hjemmet, oplever de sig også 

som uafhængige, fordi de behandles i eget hjem. På tværs af studierne fremgår begreber som 

autonomi, selvbestemmelse, kontrol over og indflydelse på egen tilværelse som højt værdsatte 

fordele, der er en mulighed, når behandling finder sted i hjemmet. Behandling i hjemmet har 

også stor betydning for ønsket om at minimere afhængigheden af andre.  At være i stand til at 

leve i hjemmet og her at kunne opretholde almindelige rutiner og aktiviteter bidrager til følel-

sen af en normalisering af tilværelsen (35,38,40,41,45).  

 

Det giver nogle særlige problematikker, at brug af teknologien finder sted i hjemmet. Her fyl-

der især den konstante tilstedeværelse af personlige hjælpere meget. Patienterne beskriver 

det som udfordrende at blive vant til og at acceptere at have andre mennesker omkring sig 

konstant. Følelse af autonomi og selvbestemmelse over egen tilværelse er tæt knyttet til deres 

relation til og håndtering af hjælpere. For patienterne er det vigtigt at have indflydelse på, 

hvordan, hvornår og af hvem hjælpen tilbydes, herunder hvordan hjælpere trænes til opga-

ven; det er vigtigt at indgå i et ligeværdigt samarbejde med hjælpere og sundhedsprofessio-

nelle; og det er vigtigt, at hjælperne agerer forholdsvis 'usynligt' i hjemmet (35). Samtidig be-

skrives de personlige hjælpere også som bidragende til en følelse af et normalt og aktivt liv, 

fordi de betyder at man kan blive boende i hjemmet og dermed til autonomi og kontrol over 

egen tilværelse. Mange patienter beskriver, at deres partnerskab med professionelle i hjemmet 

først bliver velfungerende, når det lykkes at manifestere en ret til selvbestemmelse og kontrol 

over egen tilværelse (35-38,40).  

 

Patienterne giver også udtryk for, at eftersom ventilationsbehandling på mange måder er knyt-

tet til hospitalsbehandling, har HMV betydning for, hvordan 'hjem' opfattes. Hjem er traditio-

nelt det sted, hvor man føler sig tryg, er autonom og tager egne beslutninger, men patienterne 

oplever, at hjemmet med deres HMV-brug ændres og ikke længere ubetinget er deres autono-
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me domæne. Her har design af hjælpemidler, 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 nedenstående afsnit). 

 

5.3.4 Forventninger og ønsker til HMV 

På baggrund af patienternes erfaringer med et liv med HMV præsenteres i det følgende afsnit 

patienternes ønsker til håndtering af HMV og deres forslag til udvikling af teknologien. 

 

Beslutninger om HMV finder sted i en afgørende livssituation, og patienterne finder det væ-

sentligt, at information specifikt målrettes patienten for at støtte deres overvejelser og beslut-

ninger om igangsættelse af HMV. De fortæller, at tydelig instruktion og anden adgang til infor-

mation, særligt i den indledende fase, er en forudsætning for, at de kan føle sig trygge med 

deres respiratorbehandling. Nogle efterlyser manualer i form af video og andet billedmateriale, 

som præsenteres 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 fremgår det også, at patienternes 

informations- og træningsbehov varierer individuelt lige fra at ønske et meget grundigt kend-

skab til teknologien til blot at skulle kende 'tænd-sluk- funktionen' (35,37,38,45).  

 

Studiernes resultater peger på, at et velfungerende liv med HMV, fra patienternes synspunkt, 

hænger tæt sammen med tilfredsstillende træning af de personlige hjælpere samt af backup 

fra- og kontinuitet blandt de sundhedsprofessionelle. Patienterne finder det væsentligt, at de 

selv, og evt. deres familier, kan indgå aktivt i træning af hjælpere med henblik på at tilgodese 

individuelle behov og ønsker til funktion og brug af den mekaniske ventilation (fx (35,36,45).  

Patienterne efterlyser også, at de i højere grad betragtes som aktive samarbejdspartnere til 

sundhedsprofessionelle med hensyn til planlægning af behandling og deres nye livssituation i 

hjemmet. Det fremgår, at patienterne føler 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 hjælpen. Patienterne efterlyser en tilgang, hvor de lyttes til og bliver 

mødt med interesse som 'hele personer'. Patienterne anerkender, at involvering og samarbe-

jde nok kan være tidskrævende, men at det er afgørende for etablering af velfungerende re-

spiratorbehandling (35,37,40). 

 

Patienterne efterlyser mere attraktivt design af HMV-apparatur, som i højere grad tager højde 

for, at det anvendes i hjemmet og kan tilpasses individuelle behov og smag. Ringe design bi-

drager til følelsen af at være ramt af sygdom, det signalerer 'hospitalsbrug', og det kan be-

grænse ens udfoldelsesmuligheder, eksempelvis rejser som kompliceres af tunge og klodsede 

ventilatorer (fx (35,38)). Patienterne har mange forslag til udvikling af teknologien, så den til-

passes brugeres behov og anvendelse i hverdagslivet; såsom afbrydere placeret let tilgænge-

lige steder (på kroppen eksempelvis), så betjening kan foregå fra fx sengen, fjernbetjening i 
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forhold til iltkoncentration, forbedring af remme til fastholdelse af maske for bedre at regulere 

luftfugtighed, batteridrevne, letvægts ventilatorer, masker, der er nemme at tilslutte og som 

hindrer tryksår, bedre fungerende luftfugter mm. 

 

Mulighed for at have kontrol over egen hverdag er, som nævnt i ovenstående afsnit, knyttet til 

at kunne bo i eget hjem, men det fremgår også af studierne, at kontinuitet blandt hjælpere og 

sundhedsfagligt personale har stor betydning for følelsen af autonomi og kontrol over egen til-

værelse. Det begrundes blandt andet i, at hjælpen er tilpasset individuelt behov og forudsige-

lighed (fx (35-38,40)). Et af studierne sammenligner tilfredshed blandt patienterne mellem 

dem, som har personlige hjælpere, og dem som tilbydes hjemmesygeplejerske (dele af døg-

net). På trods af forskelle i formel kompetence, hvor personlige hjælpere er ufaglærte, giver 

patienterne udtryk for større tilfredshed med de personlige hjælpere (35). Det begrundes med, 

at hjælperne trænes og vejledes af patienten i hjemmet, så hjælpen er målrettet individuelle 

behov. Den måde, som hjemmesygeplejerskers arbejde er organiseret på, synes vanskeligt 

foreneligt med imødekommelse 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 hjælpere. HMV-kompetencer og færdigheder centreres 

i hospitalsregi, og patienterne føler en vis usikkerhed forbundet med, hvad de oplever som 

mangelfuldt kendskab til HMV-håndtering i hjemmene, eksempelvis opretholdelse af hygiejne- 

forholdsregler ved håndtering af trakeostomi (40).  

 

5.3.5 Opfattelse og oplevelse af HMV 

I dette afsnit beskrives patienternes opfattelse og forståelse af HMV som teknologi betragtet. 

Teknologien har sit virke i grænsefladen mellem brugeren af HMV og den omgivende verden, 

og patienternes forståelse og opfattelse af teknologien har derfor stor betydning for deres 

handlinger, relationer og aktiviteter i tilværelsen med HMV. Der kan konstateres en flertydig-

hed i forståelse af teknologien. I flere studier fremhæver patienterne, at teknologien bliver 

markering af og symbol på sygdom og på en degenererende krop. Det gælder bogstaveligt, 

eksempelvis når en dårligt tilpasset maske forårsager tryksår og mærker, når øjne bliver tørre 

og røde på grund af utæt ilttilførsel, når kroppen beskadiges på grund af trakeostomi. Og det 

gælder følelsesmæssigt ved for eksempel at være afhængig af pasning og omsorg fra andre, 

ved at mange aktiviteter og handlinger besværliggøres eller ikke kan lade sig gøre på grund af 

ubekvem og klodset teknologi og ved angst og bekymring for teknologiens funktion (35-

38,40,45).  

 

I patienternes fortællinger om deres forståelse og opfattelse af HMV fremstår der på tværs af 

de inkluderede studier to temaer: Nogle beskriver HMV som så naturlig en del af dagligdagen, 

så det ikke længere 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 rør, kanyler og andet udstyr synligt, så 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 hjælpemiddel, uafhængigt af dem selv, som skal sikre vejrtræk-

ning (38,41). De fortæller, at kroppen måske nok tilpasser sig teknologien, fordi der hurtigt 

indtræffer en mærkbar bedring i helbredstilstanden, men at det følelsesmæssigt og psykolo-

gisk er vanskeligt at tilvænne sig teknologien, fordi det medfører et tab af identitet og person-

lighed. Nogle håndterer det ved så vidt muligt at skjule brugen af HMV, fx placere kanyler og 

rør under tøj, eller de kan forsøge at tøj matcher apparaturet, så teknologien ses mindst mu-

ligt; andre har en strategi med at tøj er så specielt og udtryksfuldt, så det overdøver apparatur 

(45). 

 

5.3.6 Pårørendeperspektiver 

I dette afsnit besvares analysespørgsmålet om pårørendes erfaringer og oplevelser med at 

være pårørende til en person med behov for HMV. Pårørende er i de fundne studier primært 

forældre, hvorfor denne term anvendes i det følgende.  

 

Som nævnt er der inkluderet fire studier til besvarelse af spørgsmålet: et review samt tre pri-

mærstudier. I reviewet indgår 12 studier med i alt 276 personer: 60 fædre, 190 mødre, 24 

søskende og 2 bedsteforældre. I de tre primærstudier indgår i alt 44 personer, fordelt på 30 

familier repræsenteret ved 28 mødre, 15 fædre og en datter. I alt indgår således 320 pårøren-

de i de inkluderede studier. Studierne har alle inkluderet blandede diagnoser blandt HMV-bru-

gere, såvel invasiv som non-invasiv HMV dog altid min. halvdelen af dagen. De pårørendes 

sociodemografiske karakteristika er beskrevet med forskellige variable i studierne, hvorfor det 

ikke er medtaget i denne syntese. På tværs af studierne kan der identificeres fem temaer, som 

beskrives nedenstående. 

 

Et liv i fortsat usikkerhed men også opmærksomhed på vigtige værdier i livet 

Forældrene beretter om et hverdagsliv, der på den ene side er stærkt præget af bekymring for 

barnets fremtid og angst for barnets død, en næsten ubærlig virkelighed og stressfyldt hver-

dag. På den anden side kan hverdagen også være kendetegnet ved stærk samhørighed i fami-

lien, prioritering af at bruge tid sammen og at få det bedste ud af en hverdag, som ikke vil 

ændre sig (39,42). Familierne giver udtryk for, at det afspejler en konstant opmærksomhed på 

deres syge familiemedlems sårbarhed (39,44). 

 

Et krævende forældreskab 

Forældrene fortæller, at deres hverdag er præget af stram styring og planlægning samt ringe 

mulighed for fleksibilitet på grund af varetagelse af støtte og omsorg til det syge barn samtidig 

med indfrielse af den øvrige families behov (42-44). På trods af stram organisering af hverda-

gen er dagligdagen alligevel præget af stor usikkerhed og tab. Den syge pårørendes helbreds-

tilstand kan ændre sig, eller ting kan pludselig gå galt, så forældrene skal også være beredte 

på at kunne løse og håndtere uforudsigelige situationer (42,44). Mange forældre beretter også 

om en følelse af utilstrækkelighed over for det syge barns søskende, fordi det syge barn kræ-

ver meget opmærksomhed og ressourcer (42,43). Forældrenes tilværelse er desuden belastet 



 

Side 69/189 
 

af mangelfuld søvn. Forældrene beretter endvidere om en tilværelse i isolation, fordi der kun i 

ringe grad er overskud til aktiviteter uden for hjemmet og til udøvelse af personlige interesser. 

Især mødrene giver udtryk for, at det er vanskeligt at kombinere et arbejdsliv med omsorg for 

et respiratorafhængigt barn (42-44). Endelig er familiernes dagligdag karakteriseret ved tilste-

deværelse af sundhedsprofessionelle i hjemmet. Forældrene fortæller eksempelvis, at supervi-

sion af teknisk udstyr og supervision af og samarbejde med hjælpere og sundhedsprofessionel-

le 'fylder' i hverdagen (39). Forældrene giver udtryk for, at de på trods af hjælp fra og samar-

bejde med sundhedsprofessionelle og personlige hjælpere konstant føler sig ansvarlige for 

barnets omsorg (39), og at de fungerer som en livline for barnets velbefindende (42,44).  

 

Konstant læringsproces 

Engagement i og forpligtelse til at drage omsorg for og være ansvarlig for barnets velbefinden-

de i døgndrift betød en oplevelse af at befinde sig i en konstant læringsproces, eksempelvis i 

forhold til at tilpasse den øvrige familie og det HMV-brugende barns behov til hinanden, at læ-

re at varetage barnets skiftende behov, at lære at være forælder og sygepasser samtidig 

(42,43). Disse processer handler om at lære at søge informationer, at få adgang til hensigts-

mæssig professionel støtte, at organisere ressourcer bedst muligt, at organisere den profes-

sionelle hjælp i hjemmet bedst muligt samt at lære at 'professionalisere' sit sprog om barnets 

pasning og behov i forbindelse med samarbejdet med de sundhedsprofessionelle. Forældrene 

oplever dette som en hård og stressfyldt opgave oven i deres arbejde med pasning af barnet, 

men er samtidig også motiveret af at opnå og opretholde autoritet som barnets omsorgsgiver 

(42). 

 

Forældrene fortæller om en læringsproces, der er knyttet til at transformere generel viden til 

viden tilpasset det individuelle barns særlige behov for pasning og tilrettelæggelse af hjælp. 

Den unikke viden er nødvendig for at kunne afkode pludselige ændringer i barnets sundheds-

tilstand, fortæller forældrene (42,44). Forældrene beretter i den forbindelse, at de føler sig 

som de bedste omsorgspersoner for barnet (43), fordi 'de ved bedst', men at det også kan for-

årsage konflikter mellem dem og de sundhedsprofessionelle eller personlige hjælpere, som ta-

ger sig af barnet (39,42-44). Det er konflikter, forældrene oplever som en diskrepans mellem 

generel, objektiv viden over for individualiseret, erfaringsmæssig viden (42). 

 

Konstant læringsproces: Spændingsfelt mellem hjem og teknologi/behandling 

Familierne fortæller, at betydning af 'hjem' ændrer sig med installation af apparatur til pasning 

af det syge barn og med tilstedeværelse af professionelle hjælpere.  Betydning af hjemmet 

som et særligt rum og sted for autonomi og privatliv transformeres, når den private sfære do-

mineres af teknologiske hjælpemidler og hjælpere (43). Forældrene giver udtryk for, at det er 

et vilkår, men også at de eksempelvis forsøger at ændre hjemmets indretning for at kamuflere 

institutionsudseende (42,44).  
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Betydning af hjem ændres også som konsekvens af tilstedeværelse af sundhedsprofessionelle 

og andre hjælpere. Flere forældre giver udtryk for, at hjemmet bliver skueplads for offentligt 

tilsyn og vurdering. Det rører ved følelsen af autonomi i hjemmet og opleves som en potentiel 

trussel (43). Forældrene fortæller om ændring af samværsformer og familiens privatliv, så ek-

sempelvis emotionelle og følelsesmæssige udtryk af både positiv og negativ art tilbageholdes. 

Generelt er teknologien og den professionelle hjælp indspundet i dobbelthed: på den ene side 

er det afgørende for opretholdelse af barnets liv og for muligheden for at have en velfungere-

nde hverdag, og på den anden side medfører det også omfattende begrænsninger for og æn-

dringer af tilværelsen. Selvom nogle forældre beskriver teknologien og den professionelle 

hjælp 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 både de og deres HMV-afhængige familiemedlem får mulighed for 

så så vidt muligt at leve en normal tilværelse og en tilværelse, hvor egne interesser og ønsker 

kan udleves. Samtidig er familiernes trivsel i høj grad afhængig af avanceret teknologisk ud-

styr og offentlig hjælp. Det er et samarbejde, som mange beskriver 'som en kamp mod syste-

met' (39), og/eller som udfordrende, fordi der er tale om sårbare magtbalancer mellem fami-

lierne og de sundhedsprofessionelle (43). Mange familier giver eksempelvis udtryk for at de 

oplever at skulle føre en kamp for ressourcer, eksempelvis tilstrækkelig hjælp i hjemmet, tek-

nologiske hjælpemidler, økonomisk 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 hjælpere/sund-

hedsprofessionelle (43). Nogle forældre beretter også om velfungerende samarbejder og om 

'de gode tilfælde', der er karakteriseret ved gensidige og tætte relationer, ved oprigtig interes-

se og anerkendelse fra de sundhedsprofessionelles side, og hvor de sundhedsprofessionelle 

opleves som en del af familien (43). 

 

Søskende 

Søskende oplever i lighed med forældrene, at de må leve med tab af forældrenes opmærk-

somhed samt at de skal påtage sig omsorg og pasning af deres HMV-brugende søster/bror 

samt pålægges ansvar. Det betyder, at de oplever at leve et meget anderledes liv end deres 

kammerater. De oplever også en til tider spændt atmosfære i hjemmet, og nogle rapporterer 

om søvnforstyrrelser og begrænsninger i deres muligheder for fritidsaktiviteter mv. (42). 
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5.4 Konklusion og diskussion 

Formålet med patient- og pårørendeperspektivet i nærværende MTV var at undersøge erfa-

ringer, vurderinger og oplevelser af at leve med HMV blandt brugere af HMV og pårørende til 

brugere af HMV.  

 

Studier med et kvalitativt design er inkluderet. Der blev inkluderet 11 studier – syv omhand-

lende patienternes perspektiv og fire omhandlende pårørendes perspektiv. Litteraturstudiets 

resultater vurderes troværdige, da samtlige studier blev vurderet til at have høj eller middel 

kvalitet. 

 

I forhold til patienternes perspektiv beskrives tilvænning og brug af HMV på tværs af de inklu-

derede studier som en kompleks og dynamisk proces, inden for hvilken fysiske, mentale og 

psykologiske tilpasninger finder sted. HMV erfares på den ene side som et vendepunkt i tilvæ-

relsen og som en livreddende foranstaltning, der forbedrer helbredstilstand, øger livskvalite-

ten, giver mere energi, og på den anden side opleves det (generelt) som en konstant udfor-

dring, et tab af identitet og selvværd og/eller et vedvarende arbejde med at genskabe selvet 

og et liv, hvor angst og bekymring fylder. Patienterne oplever HMV som en 'afhængig uaf-

hængighed': afhængighed af pleje, hjælp og omsorg fra sundhedspersonale, personlige hjæl-

pere og pårørende samt afhængighed af teknologisk hjælpemiddel, som for manges vedkom-

mende betyder begrænsninger i muligheder og aktiviteter. Samtidig er det også en afhængig-

hed, der er et vilkår for at kunne leve et uafhængigt liv i selvbestemmelse og autonomi, fordi 

såvel teknologi som hjælpere er nødvendige for at kunne deltage i hverdagsaktiviteter og gø-

remål. Teknologien repræsenterer således 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 altafgørende for bedring af livskvalitet og for oplevelsen af autonomi og selvbe-

stemmelse over egen hverdag. Samtidig giver det særlige betingelser, når brug af teknologien 

finder sted i hjemmet. Her nævner patienter især den konstante tilstedeværelse af personlige 

hjælpere og/eller sundhedsfagligt personale som en nødvendighed men samtidig en udfordring 

af såvel emotionelle, personlige og etiske dimensioner. Også udvikling af design og forbedret 

funktion af hjælpemidlet, så det i højere grad tilpasses individuelle behov og en hjemlig atmo-

sfære efterlyses af patienterne. Også de pårørende giver udtryk for, at tilstedeværelsen af tek-

nologisk udstyr samt sundhedsprofessionelle og private hjælpere i hjemmet udfordrer betyd-

ningen af hjem som stedet for autonomi og begrænser udfoldelse af privatliv og en hjemlig 

sfære. 

 

Patienterne understreger et behov for, at de dels i højere grad betragtes som samarbejdspart-

nere, dels at tilrettelæggelse af behandling og hjælp i højere grad individualiseres på grund af 

kompleksiteten i deres situation. Det indbefatter, at de ønsker at blive aktivt involveret i plan-

lægning og tilrettelæggelse af behandling og i træning af den personlige hjælp i hjemmet. Et 

ønske om at blive betragtet som samarbejdspartner samt individualisering af indsatsen gør sig 

også gældende blandt de pårørende. De pårørende beskriver, at de er afhængige af professio-
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nelle i hjemmet, men samtidig at de professionelles tilstedeværelse i hjemmet og det generelle 

samarbejde med dem er udfordrende og til tider problematisk. De pårørende nævner især, at 

de føler deres autonomi truet og deres viden om det respiratorafhængige barn underkendt, at 

de oplever mangelfuld hensyntagen til individuelle behov, at de i højere grad ønsker at blive 

involveret i beslutningstagning, og at de finder mangelfulde kompetencer og diskontinuitet 

blandt hjælpere/sundhedsprofessionelle. Andre familier beretter om velfungerende samarbej-

der, som er karakteriseret ved nære 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 på-

rørendeperspektiver. Imidlertid kan det have stor betydning for patienternes og de pårørendes 

oplevelser og erfaringer, hvordan tilrettelæggelse og træning af de personlige hjælpere i hjem-

met er organiseret. I Danmark ansætter og træner respiratorbrugere og/eller deres pårørende 

eksempelvis ofte selv de personlige hjælpere, og der er således mulighed for individualiseret 

oplæring og tilpasning til individuelle ønsker og behov i tilrettelæggelse af hjælpen. Det kan 

have væsentlig betydning for oplevelse af samarbejdet, vurdering af inddragelse, tilfredshed 

med hjælp i hjemmet mv.  

 

Endelig fremgår det, at familiernes tilværelse med et HMV-afhængigt barn er kendetegnet ved 

et hårdt og krævende hverdagsliv, som er præget af angst og bekymring for barnet, stor an-

svarsbyrde forbundet med pasning af barnet, og manglende ressourcer til at varetage søsken-

des behov på tilfredsstillende vis, arbejdsliv og socialt liv. På den anden side beretter de også 

om tæt samhørighed i familierne og en hverdag, hvor man er meget opmærksom på at udleve 

vigtige værdier i tilværelsen. Forældrene fortæller om en konstant læringsproces i forhold til at 

lære at leve et godt liv med HMV i hjemmet.  

 

På nær to af studierne vedrørende patientperspektiver er studiepopulationerne karakteriseret 

ved blandede diagnoser samt invasiv/non-invasiv behandling, og der skelnes i opgørelser af 

resul-tater ikke mellem disse. Det er derfor ikke muligt at vurdere, om patient- og pårørende 

erfa-ringer er afhængige af type af respiratorbehandling, eller om forskelle i diagnoser kan 

have en betydning. To af studierne beskæftiger sig med henholdsvis ALS-patienter og patien-

ter med Duchennes muskeldystrofi. Der synes blandt de to grupper at være forskelle i opfat-

telse af såvel helbredstilstand som tilvænning til- og accept af HMV, men det er ikke muligt at 

vurdere, om det gør sig generelt gældende, da de øvrige studier også inkluderer Duchennes 

muskeldystrofi og ALS-patienter. Det vil derfor være relevant, at fremtidig forskning tilrette-

lægges, så betydning af diagnosegrupper samt type af HMV kan undersøges. Det inkluderede 

review (42) efterspørger yderligere forskning med henblik på at opnå viden om og forståelse 

for familiernes vedvarende lærings processer, og hvorledes det er knyttet til familiernes res-

sourcer samt støtte i hjemmet. Longitudinelle studier med anvendelse af observationer og in-

terview anbefales.  
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Der er fundet en enkelt undersøgelse, som beskæftiger sig med fravalg af NIV i et studie af 

patienter med 'motorneuronsygdom (46). Disse patienter begrunder deres fravalg af tekno-

logien med et ønske 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 forlængelse heraf fremgår det erfaringsmæssigt fra de tre respirationscentre, at 

omkring 10 % af patienterne ikke oplever at respiratorbehandling er en god løsning på deres 

problemer. De oplever udfordringer og tilbagevendende problemer, og over tid ønsker de alli-

gevel ikke at leve med de begrænsninger, det medfører at være i respiratorbehandling, blandt 

andet begrundet i at det er besværligt, at de føler sig overvågede og oplever mange konflikter 

med systemet. De oplever at respiratorbehandling alligevel ikke er løsningen på deres pro-

blem. Fravalg af ventilationsbehandling er potentielt væsentlig viden i forbindelse med visita-

tions- og beslutningsprocesser. Der er derfor behov for mere viden på dette område. 
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6 Etiske aspekter  
 

De etiske problemer i relation til respiratorbehandling i eget hjem ved kronisk respirationsin-

sufficiens har kun været direkte behandlet i forholdsvis få videnskabelige publikationer. Det 

betyder imidlertid ikke, at der ikke har været opmærksomhed omkring etiske problemer i den-

ne bestemte sammenhæng. Klinikere og forskere på feltet berører i mange sammenhænge 

centrale etiske spørgsmål vedrørende brugen af respiratorer, men uden at de etiske problemer 

bliver et selvstændigt fokus, og uden at der gennemføres mere systematiske diskussioner eller 

analyser af etiske dilemmaer i relation til respiratorbehandling. 

 

Nationale og kulturelle forskelle, forskelle i organisering af sundhedsvæsen og behandlings-

praksis mm. betyder, at de klinisk-etiske problemer, herunder også etiske problemer i relation 

til respiratorbehandling i eget hjem, formuleres og diskuteres forskelligt. Forslag til, hvordan 

etiske dilemmaer på området kan søges håndteret, afspejler nationale, kulturelle og profes-

sionsrelaterede forskelle. Det er derfor ikke muligt at lave meningsfulde sammenfatninger af 

de undersøgelser og løsningsforslag, som fremlægges i de forskellige forskningsbidrag på om-

rådet. Derimod udgør analyserne, som det fremgår af det følgende, nyttigt materiale til kort-

lægning af en række centrale problemer på området. 

 

6.1.1 Hjemmerespirator i brugerperspektiv 

I en dansk undersøgelse (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 hændt dem i deres liv. Invasiv behandling blev foretrukket af dem, som bå-

de har prøvet invasiv og non-invasiv behandling. Det fremhæves, at en række såvel menne-

skelige som tekniske faktorer var en forudsætning for vellykket behandling. Den kvalitative 

undersøgelse munder ud i en anbefaling af, at det i samfundet diskuteres, om evnen til at 

trække vejret er en grundlæggende 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 få hjælp til at trække vejret? 

Forslaget om at gøre brugen af respiratorer i hjemmet til et spørgsmål om menneskerettig-

heder må vurderes i forhold til brugen af rettighedsbegrebet i relation til velfærdsstaten i al-

mindelighed og sundhedsvæsenet i særdeleshed. Deltagerne i den danske undersøgelse rap-

porterer at have fået deres livskvalitet forbedret i en sådan 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 

række alvorlige begrænsninger i deres daglige livsførelse og har således udvidet deres person-

lige frihed. 
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I tråd med den almindelige brug af begrebet om menneskerettigheder bør anbefalingen imid-

lertid omformes, så den gælder retten til at få hjælp til at trække vejret og ikke selve funktio-

nen at trække vejret. Der vil i givet fald være tale om en rettighed i samme forstand, som det 

er en rettighed at få adgang til behandling i tilfælde af sygdom eller fx adgang til forskellige 

former for støtte i tilfælde af arbejdsløshed, nærmere bestemt støtte i et omfang som sikrer 

den syge eller arbejdsløse mulighed for fortsat at kunne deltage i det samfundsmæssige liv på 

et rimeligt eller menneskeværdigt niveau. 

 

Det er ikke en menneskeret at være sund, og det er ikke en menneskeret at have arbejde, 

men (i vores form for velfærdsstat) er det en ret at få bestemte former for støtte ved sygdom 

eller ledighed, så den enkelte så vidt muligt kan deltage i livet i samfundet. Hvis hjælp til at 

trække vejret anerkendes som en menneskerettighed, så følger det også heraf, at der påhviler 

samfundet og dets politiske autoriteter en forpligtelse til at sikre de praktiske og institutionelle 

forudsætninger for, at borgerne kan udøve de bestemte funktioner. Det er i vores samfund 

implicit anerkendt, at vi har en ret til at kunne læse og skrive og regne. Men hvis denne ret-

tighed er samfundsmæssigt og politisk accepteret, så påhviler der også samfundet en forplig-

telse til at sikre pædagoger, skoler og uddannelsesmæssige faciliteter, som sikrer, at de nævn-

te funktioner kan udvikles og udøves. Hvis evnen til at trække vejret anerkendes som en ret, 

så forpligtes samfundet og dets politikere tilsvarende til at sikre de nødvendige professionelle 

og institutionelle forudsætninger for at borgere, hvis funktioner er nedsat eller truet, får den 

nødvendige støtte, ikke bare i form af det teknologiske udstyr, men i form af hjælpere og an-

den form for støtte afstemt efter den enkelte borgers særlige behov. 

 

De anbefalinger, som ledsager undersøgelsen, peger således på et generelt dilemma i det mo-

derne teknologisk-orienterede sundhedsvæsen: På den ene side hensynet til at sikre bestemte 

funktioner og handleevner og på den anden side hensynet til varetagelse af en lang række 

andre opgaver inden for sundhedsvæsenet og i samfundet i almindelighed. Denne problemstil-

ling behandles også i en fransk undersøgelse (47). Inden for rammerne af det velfærdsstats-

orienterede franske sundhedsvæsen har læger gode betingelser for at anvise invasiv respira-

torstøtte til børn med spinal muskelatrofi type 1, men der er stor forskel på bedre stillede fa-

miliers og lavindkomstfamiliers muligheder for at sikre betingelser, som er nødvendige for at 

give børnene, der bruger respirator, en god livskvalitet i livet med respirator. En etisk begrun-

delse for adgang til brug af HMV indebærer også et etisk begrundet krav om koordinering af 

specifik faglig indsats i sundhedsvæsenets regi og støtte og rehabiliteringsindsatser i blandt 

andet kommunalt regi. 

 

6.1.3 HMV fra professionelles og pårørendes standpunkt 

En etisk begrundet ret til brug af HMV kræver imidlertid ikke blot en koordineret, tværprofes-

sionel indsats. Brugen af HMV har betydelige konsekvenser for livet i familien med forskellige 

etiske dilemmaer til følge.  
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En norsk undersøgelse udvider analysen til netop at omfatte sider af dette spændingsfelt (48). 

I studiet fokuseres på etiske udfordringer, der er knyttet til former for brug af HMV for børn og 

voksne, der er afhængige af trakeostomi, fuldtidsstøtte og omsorg for at kunne overleve. Un-

dersøgelsen inkluderer sundhedsprofessionelle i hospitals- og kommunalt regi og familier til 

brugere (såvel børn som voksne brugere). Patienter er derimod ikke inkluderet. Et liv med re-

spirator i hjemmet kræver vedvarende støtte og omsorg af såvel sundhedsprofessionelle som 

familie. Der kan her udvikle sig meget spændingsfyldte forhold. Undertiden har familiemed-

lemmer opnået en næsten ekspertmæssig kompetence, og de kan synes, at de forstår bruge-

rens behov bedst. Kommunens sundhedsprofessionelle opleves undertiden som aktører i et 

kommunalt bureaukrati, som invaderer hjemmet og påvirker hverdagslivet negativt. Omvendt 

føler de sundhedsprofessionelle sig ofte intimiderede af familiemedlemmer. Dybwik et al. me-

ner i deres materiale at finde støtte til den principbaserede tilgang til etik, hvor opgaven er at 

afveje hensyn til henholdsvis autonomi, godgørenhed, ikke skadevolden og retfærdighed (48). 

 

Den norske analyse viser, hvorledes forsøget på at sikre brugeren den nødvendige støtte, for 

at hun og han kan leve som selvstændige (autonome) personer, udfordrer såvel pårørendes 

som professionelles autonomi. De professionelle føler deres autonomi truet af de pårørende og 

omvendt.  Autonomi er ikke blot et ideal, der søges 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 forudsætter en kollektiv indsats af bruger, pårørende og professionelle. Men den fælles 

indsats vanskeliggøres af den udbredte fordring om autonomi. De professionelle mener, at det 

forhold, at brugerne blev behandlet i hjemmet vanskeliggjorde deres professionelle arbejde og 

således truede deres autonomi som fagpersoner. Familier fremhævede på deres side, at mulig-

heden for at være i hjemmet er en af de vigtigste forudsætninger for både brugernes og de 

pårørendes autonomi og livskvalitet. Der var også spændinger eller konflikter mellem familier-

ne og hospitalets professionelle. De professionelle var indstillet på at respektere brugernes 

ønsker, men hævdede samtidig, at brugere og familie er ude af stand til at forstå konsekven-

serne af brugernes ønsker og valg. Hermed stiller de professionelle spørgsmål ved, om bruger-

ne (og familierne) reelt er i stand til at udøve autonomi. Dybwik et al. stiller også spørgsmål 

ved, i hvilket omfang det overhovedet er i et barns interesse, når man beslutter sig til at give 

det 'et liv forbundet med en respirator'. Man spørger, om denne behandlingspraksis lever op til 

princippet om godgørenhed. Dybwik et al. synes her at ræsonnere i forlængelse af en klassisk 

håndtering af princippet om godgørenhed. Det har været formuleret og anvendt i den lange 

tradition, hvor paternalismen har været et indiskutabelt udgangspunkt for etisk tænkning i 

medicinen.  I denne tradition er det lægelige eller andre ekspertmæssige standarder for 'et 

godt liv', der lægges til grund for konkrete vurderinger. (48) 

 

Behandling, pleje og omsorg af patienter med HMV må formodes at stille store krav til engage-

ment og entusiasme hos professionelle. Men i den norske undersøgelse ses professionel entu-

siasme ikke som et ubetinget gode. Det kan være nemt at være entusiastisk på 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 angår brugen af HMV, efter at have erfa-

ret hvilken høj pris pårørende betaler. Man henviser her både til princippet om godgørenhed og 

ikke-skadevolden og mener, at de pårørendes omkostninger må inddrages i en samlet vurde-

ring af, om respiratorbehandling er et gode. 

 

I den norske undersøgelse problematiseres respiratorbehandling også med henvisning til prin-

cippet om retfærdighed. Retfærdighed er imidlertid et omstridt begreb, som udlægges og an-

vendes forskelligt ud fra forskellige samfundspolitiske og samfundsøkonomiske vurderinger. 

Dybwik et al. henviser til nødvendigheden af ansvarlig anvendelse af offentlige ressourcer og 

nødvendigheden af prioritering inden for sundhedsvæsnet (48). Man fremhæver, at der er en 

samfundsmæssig interesse i retfærdig fordeling af ressourcer og peger på, at lægers og syge-

plejerskers etiske retningslinjer betoner betydningen af retfærdig brug af ressourcer. Man slår 

videre fast, at det er nødvendigt med prioritering på grund af kløften mellem det, vi faktisk er 

eller vil være i stand til at gøre, og de økonomiske rammer, som et offentligt finansieret sund-

hedsvæsen har til sin rådighed. Der vil sikkert være bred accept af disse almene synspunkter, 

men de kan ikke danne udgangspunkt for en konkret stillingtagen til, om det offentlige sund-

hedsvæsen skal tilbyde adgang til HMV for bestemte patientgrupper. 

 

6.1.4 Behov for mere etisk forskning på området 

Den norske undersøgelse tager da heller ikke endelig stilling til spørgsmålet om adgang til HMV 

med henvisning til et retfærdighedsprincip, der bygger på overordnede samfundsøkonomiske 

og ressourcefordelings hensyn. Undersøgelsens konkluderende afsnit afsluttes med en eksplicit 

normativ anvisning på, hvad man mener, der bør gøres i denne komplekse situation fyldt af 

dilemmaer: "Sundhedsprofessionelles entusiasme bør i højere grad afvejes i forhold til de store 

personlige omkostninger respiratorbehandling kan have for familie og pårørende". Det antydes 

eller forudsættes her, at det er grupper af (entusiastiske) sundhedsprofessionelle, som er an-

svarlige for den udvidede brug af hjemmerespiratorer. Dette kan meget vel være korrekt, men 

synes ikke begrundet ud fra undersøgelsens data. Konklusionen bør sammenholdes med en 

dansk konklusion, der fremhæver udvalgte brugeres ubetingede positive vurdering af respira-

torbehandlingen. 

 

Der findes ingen endegyldige løsninger på de etiske dilemmaer, som opstår i forbindelse med 

brug af respirator i eget hjem (49). Undersøgelser og analyser, som de to oven for nævnte, bi-

drager til at tydeliggøre etiske spørgsmål og dilemmaer, og de bidrager til en forståelse af, at 

forskellige etiske principper tolkes og anvendes forskelligt ud fra forskellige positioner (hospi-

talsprofessionelle, professionelle i kommunalt regi, brugere, pårørende etc.) ligesom de for-

skellige principper og hensyn vægtes forskelligt ud fra de forskellige positioner. Undersøgelser 

og analyser som de nævnte kan bidrage til at skabe forståelse for de forskellige etiske stand-

punkter og dermed også et grundlag for at overveje måder at håndtere dilemmaerne på i 

praksis. 
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Der er behov for yderligere forskning om en række etiske udfordringer og dilemmaer i relation 

til brugen af HMV. De særlige etiske udfordringer, der er knyttet til ALS, behandles af blandt 

andet McCluskey et al. Han foreslår, at klinikere og patienter så tidligt som muligt i sygdoms-

forløbet diskuterer forskellige mulige scenarier for sygdommens udvikling og for afslutning af 

livet, herunder afbrydelse af brugen af respirator (50). McCluskey et al. lægger 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 åndelige komponenter. Windisch et al. Frem-

hæver, at vi har en betydelig viden om livsafslutningsscenarier for terminale patienter i hos-

pitalssammenhæng, hvorimod vi mangler dækkende 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 

være til støtte ved håndteringen 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 søges løst forskelligt fra de for-

skellige positioner, som aktørerne (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 på andre områder. Respi-

ratorpatienternes perspektiv underordnes en mere almen problemstilling. I et patientcentreret 

perspektiv træder omvendt prioriteringsproblematikken i baggrunden.  Patientperspektivet er i 

velfærdsstatens sundhedsvæsen beskyttet af princippet om lige og fri adgang, men i en situa-

tion som den aktuelle, hvor rækkevidden af dette princip diskuteres, søger man at mobilisere 

ny etisk legitimering som fx – i den danske undersøgelse – med ideen om at gøre retten til at 

trække vejret til en menneskeret. Eller som det er præciseret ovenfor: retten til hjælp til at 

trække vejret. Patientperspektivet er imidlertid ikke blot udfordret af det samfundspolitiske 

perspektiv, men også af eventuelle spændinger mellem brugeres og pårørendes vurderinger.  

Den etiske situation kompliceres yderligere, hvis der (som hævdet 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 afgørende be-

tydning i klinisk beslutningstagen i vores sundhedsvæsen. En sådan situation stiller store krav 

til politisk ansvarlige om at gøre de etiske dilemmaer til genstand for offentlig diskussion. En 

sådan diskussion kan blandt andet styrkes ved at inddrage internationale erfaringer med hånd-

tering af prioriteringsspørgsmål på sundhedsområdet (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 Medicinrådet). Kan vi finde modeller udefra, eller kan vi 

evt. udvikle en særlig 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 på 

det sundhedsmæssige område. Diskussion om etik i relation til brug af HMV kan i længden ikke 

adskilles fra en sådan mere generel samfundsetisk diskussion og stillingtagen.  
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7 Organisation 
 

Hovedkonklusioner 

 
Formålet med dette kapitel er at klarlægge visitation til og organisering af igangsætning og til-
rettelæggelse af HMV-behandling i Danmark, herunder også internationale erfaringer hermed. 
Desuden at undersøge udfordringer og muligheder i den aktuelle visitation og organisering samt 
organisatoriske perspektiver på fremadrettet organisering af visitation, igangsætning og tilrette-
læggelse af HMV. Analysen kombinerer et systematisk litteraturstudie af internationale studier og 
evidensbaserede retningslinjer samt en kvalitativ interviewundersøgelse bestående af telefon-
interview og fokusgruppeinterview med læger fra de tre respirationscentre samt repræsentanter 
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 indgår som del af 
den lægefaglige viden, og desuden som referenceramme for lokale forløbsbeskrivelser. Organisa-
tionsanalysen viser samtidig, at beslutning om henholdsvis henvisning til respirationscentrene og 
igangsætning af behandling beror på en multifaktoriel vurdering. Dette bevirker, at der kan fore-
komme variation i forhold til om og hvornår behandling sættes i gang. Organisationsanalysen vi-
ser desuden betydelig såvel regional som kommunal variation i præferencer og praksis vedrøren-
de organisering af hjælperordningerne. 
 
Organisationsanalysen giver ikke grundlag for at anbefale en bestemt organisering af visitation, 
igangsætning og tilrettelæggelse af HMV fremadrettet. Med henblik på at imødekomme eksiste-
rende organisatoriske udfordringer samt skabe ensartede kriterier for visitation og optimerede 
forløb med høj kvalitet i behandling kan dog påpeges fem områder med potentiale i forhold til 
fremadrettet visitationspraksis og organisering: 
 
1. Der anskues behov for politisk-administrativ opmærksomhed på, i samarbejde med de læge-

faglige miljøer, at opdatere og præcisere den eksisterende beskrivelse af målgruppen for 
HMV. Desuden kan der være potentialer i at udvikle og skærpe nationale kriterier og retnings-
linjer for visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af behandling. 

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

3. For at understøtte igangsætning af meningsfulde respiratorforløb samt skabe ensartet læge-
faglig praksis understreges vigtigheden af at sikre, at igangsætning af HMV baseres på forud-
gående 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 på at imødekomme udfordringer med sen udskrivning fra intensiv-
afdelingerne og brug af midlertidige aflastningspladser og vikarbureauer. Desuden muliggøres 
tidlig forventningsafstemning med patienter med henblik på at mindske igangsætning af ud-
fordrende og omkostningstunge forløb.   

5. Endelig vurderes behov for og potentialer i lokalt og på nationalt, politisk-administrativt ni-
veau at nedbringe udskiftning i hjælperhold samt skabe bedre rammer for og regulering af 
hjælperordninger med henblik på at understøtte optimerede forløb for patienter i HMV. 
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7.1 Indledning 

 

Formålet med den organisatoriske analyse er at klarlægge visitation til og organisering af HMV 

i Danmark. Desuden er det analysens formål at undersøge udfordringer og muligheder i den 

aktuelle visitation og organisering samt organisatoriske perspektiver på fremadrettet visitation 

til og organisering af HMV. Dette danner udgangspunkt for følgende analysespørgsmål:   

 

1. Hvad er de internationale erfaringer med visitation til og organisering af HMV?  

2. Hvordan er visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV organiseret i dansk sam-

menhæng?  

3. Hvilke udfordringer og muligheder kan identificeres i organiseringen af visitation, igang-

sætning og tilrettelæggelse af HMV i en dansk sammenhæng?  

4. Hvilke perspektiver kan der peges på i forhold til fremtidig organisering af visitation, igang-

sætning og tilrettelæggelse af HMV? 

 

Analysespørgsmålene er formuleret med afsæt i de generiske domænespørgsmål fra domæ-

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. Analysespørgs-

målenes relation til domænespørgsmålene fremgår af tabel 7.1.  
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Tabel 7.1. Udvalgte domænespørgsmål (assessment elements) fra EUnetHTA's HTA Core Model  

ID Område Analysespørgsmål 

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

A0024 
A0025 

- Current Management of the 
Condition 

 

- How is HMV currently diagnosed according to published 
guidelines and in practice? 

- How is the disease or health condition currently managed 
according to published guidelines and in practice? 

2. Hvordan er visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV organiseret i dansk sammenhæng? 

A0024 
B0010 
B0012 
B0013 
G0001 
G0003 
G0004 
G0009 
G0010 

- Current Management of the 
Condition  

- Investments and tools re-
quired to use the technology 

- Training and information 
needed to use the technology 

- Health delivery process Man-
agement 

- How is HMV currently diagnosed according to published 
guidelines and in practice? 

- What kind of data/records and/or registry is needed to 
monitor the use of HMV? 

- What kind of requirements in terms of qualification and 
quality assurance processes are needed for the use or 
maintenance of HMV? 
What kind of skills and training characteristics and infor-
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, igangsætning og tilrettelæggel-
se af HMV i en dansk sammenhæng? 

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 på i forhold til fremtidig organisering af visitation, igangsætning og tilrette-
læggelse af HMV? 

 

Nedenfor præsenteres kapitlets metodiske tilgang. Herefter følger tre delanalyser, der modsva-

rer kapitlets analysespørgsmål. I analysens første del præsenteres de internationale erfaringer 

med visitation til og organisering af HMV. I analysens anden del kortlægges organisering af vi-

sitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV i en dansk sammenhæng, mens analysens 

tredje del præsenterer udfordringer og muligheder samt organisatoriske perspektiver på frem-

adrettet organisering af visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV. Afslutningsvis di-

skuteres den samlede organisationsanalyses resultater og metode.  

  

7.2 Metode 

Organisationsanalysen kombinerer et systematisk litteraturstudie og en kvalitativ interview-

undersøgelse. 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 interviewundersøgelsen viden om, hvordan visita-

tion, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV organiseres i en dansk kontekst, samt organise-

ringens oplevede udfordringer og muligheder (53-55). Desuden bidrager litteraturstudiet til at 

identificere eventuelle væsentlige 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-

tursøgning samt ved hjemmesidesøgning og søgning i andre relevante informationskilder. Der 

medtages både kvantitative og kvalitative studier. Søgning, udvælgelse og gennemgang af 

studier er beskrevet i afsnit 2.6 og 2.7 samt i bilag 1.  

 

7.2.2 Interviewundersøgelsen 

Interviewundersøgelsen tilrettelægges som et komparativt case-design, der inkluderer samt-

lige tre respirationscentre, fem regioner og 10 kommuner (to i hver region, uddybes neden-

for). Designet muliggør at identificere forskelle og ligheder på tværs af centre, regioner og 

kommuner. Komparationen har et empirisk afsæt, hvor der ikke på forhånd ligger teoretisk 

begrundede forventninger til analysen, ligesom graden af forskelle og ligheder mellem casene 

forbliver et empirisk spørgsmål.   

 

Vi har valgt at inddrage to kommuner i hver region. Vi har udvalgt kommunerne ud fra det kri-

terium, at de repræsenterer 'best cases' i den forstand, at de har en vis volumen af patienter 

med HMV og dermed en vis erfaring med håndtering af patientgruppen og organisering af be-

handlingsformen. Dermed undgås risikoen for at komme til at fokusere på kommuner, som 

kun har sporadisk eller ingen aktuel erfaring med patienter med HMV. Det konkrete valg af 

kommuner er baseret på vurderinger fra kontaktpersoner på respirationscentrene og/eller i de 

fem regioner med viden om fordelingen af patienter i kommuner. På den baggrund faldt valget 

på følgende 10 kommuner: Aalborg og Hjørring (Region Nordjylland), Aarhus og Herning (Re-

gion Midtjylland), Vejle og Odense (Region Syddanmark), Slagelse og Næstved (Region Sjæl-

land) samt Frederiksberg og Egedal (Region Hovedstaden).  

 

Ved at vælge 'best cases' skal man være opmærksom på, at billedet af organiseringen kan væ-

re anderledes i andre kommuner end de udvalgte, særligt i kommuner, hvor erfaringen med 

patientgruppen og dermed organiseringen af behandlingen er væsentlig mindre. Dette har føl-

gelig konsekvenser for generaliserbarheden af organisationsanalysens resultater. Der vendes 

tilbage til dette i afsnit 7.8. 

 

Udvælgelse af interviewpersoner og gennemførelse 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, igangsætning og tilrettelæggelse 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 opnå indblik i, hvordan de involverede aktører diskuterer og oplever hinandens roller i 

forbindelse med HMV. 
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Telefoninterviewene omfatter interview med læger fra hvert af de tre respirationscentre (n = 

3), repræsentanter fra hver region (n = 5) og repræsentanter fra hver af de ti udvalgte kom-

muner (n = 12). Fokusgruppeinterview blev gennemført for hver region med repræsentanter 

fra respirationscentret, region og kommuner. Så vidt muligt gennemførtes fokusgruppeinter-

viewene med samme informanter som deltog i telefoninterviewene. Interviewpersonerne er 

valgt, da de repræsenterer forskellige perspektiver på organisering af HMV og dermed samlet 

set bidrager til at give et mere helhedsorienteret perspektiv på organisering af HMV og dermed 

på analysespørgsmålene. Der blev ikke foretaget interview med faglærte og ufaglærte hjæl-

pere til respiratorbrugerne, og deres perspektiver indgår således ikke i den organisatoriske 

analyse. 

  

Rekruttering af interviewpersoner foregik på den måde, at de tre respirationscentre blev kon-

taktet med henblik på interview med en af deres overlæger. Hver af de fem regioners relevan-

te stabsfunktion (herefter refereret til som regionen) blev kontaktet med henblik på at udpege 

en medarbejder til interview med viden om organisering af HMV. Endelig blev hver af de delta-

gende kommuner kontaktet med henblik på også her at udvælge en til to interviewpersoner 

med indsigt i HMV. Tabel 7.2 nedenfor giver en oversigt over informanter og afholdte inter-

views. I bilag 2 præsenteres en mere nuanceret oversigt over interviewundersøgelsens ad-

spurgte og deltagende informanter.  

 
Tabel 7.2. Oversigt over telefoninterview 

Interviewpersoner Antal 

Læger fra respirationscentre 3 

Repræsentanter fra kommuner 11 (10 interviews) 

Repræsentanter fra regioner 6 (5 interviews) 
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Tabel 7.3. Oversigt over fokusgruppeinterview 

 Interviewpersoner Antal 

Region Hovedstaden Repræsentanter fra respirationscentret (2) 
Repræsentanter fra kommuner (2) 
Repræsentanter fra regionen (1) 

5 

Region Sjælland Repræsentanter fra respirationscentret (1) 
Repræsentanter fra kommuner (3) 
Repræsentanter fra regionen (1) 

5 

Region Syddanmark Repræsentanter fra respirationscentret (1) 
Repræsentanter fra kommuner (2) 
Repræsentanter fra regionen (0, grundet sygdom) 

3 

Region Midtjylland Repræsentanter fra respirationscentret (2) 
Repræsentanter fra kommuner (2) 
Repræsentanter fra regionen (1) 

5 

Region Nordjylland Repræsentanter fra respirationscentret (1) 
Repræsentanter fra kommuner (2) 
Repræsentanter fra regionen (1) 

4 

 

Der blev til både telefoninterviews og fokusgruppeinterviews udarbejdet en semistruktureret 

interviewguide (56). Interviewguiderne er blevet udviklet i samarbejde med projektgruppen. 

De anvendte interviewguides fremgår af bilag 3-6. Telefoninterviewene varede ca. 30 minutter, 

mens fokusgruppeinterviewene varede ca. to timer. Fokusgruppeinterviewene foregik på resp-

irationscentrene eller i lokaler stillet til rådighed af region eller kommune. Alle interview blev 

optaget på diktafon og efterfølgende transskriberet. 

 

Som supplement til interviewene inddrages foreliggende og relevante dokumenter vedrørende 

visitation og organisering af HMV fra de involverede respirationscentre, regionerne og kommu-

ner. Desuden inddrages dokumenter vedrørende 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 præsenteres de internationale erfaringer med visitation til og organisering af HMV 

(analysespørgsmål 1) baseret på det udarbejdede systematiske litteraturstudie.  Afsnittet ind-

ledes med en præsentation af resultatet af den samlede systematiske litteratursøgning. Heref-

ter følger først præsentation af de foreliggende internationale evidensbaserede retningslinjer 

for HMV, hernæst af de internationale erfaringer med og anbefalinger til organisering af HMV.  

 

7.3.1 Resultater af det systematiske litteraturstudie 

Den systematiske litteratursøgning i databaser resulterede i 1350 studier efter fjernelse af 

dubletter. Den supplerende søgning efter evidensbaserede, kliniske retningslinjer via hjemme-

sidesøgning resulterede i otte hits efter fjernelse af dubletter. I alt blev således 1358 studier 

screenet på baggrund af titel og abstract. Af disse blev 32 studier udvalgt til fuldtekstlæsning. 

Fuldtekstlæsningen resulterede i, at otte studier og syv kliniske retningslinjer blev inkluderet. 

Udvælgelsesprocessen på såvel titel-/abstractniveau som fuldtekstniveau blev varetaget af to 

projektgruppemedlemmer uafhængigt af hinanden. Uoverensstemmelser blev drøftet og løst 
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ved konsensus. Udvælgelsesprocessen samt de in- og eksklusionskriterier, der dannede afsæt 

for udvælgelsen, er illustreret i flowchartet, figur 7.1.  

 
Figur 7.1. Flowchart over in- og eksklusion af studier  
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Antal studier screenet på 
baggrund af titel og abstract 

(n=1.358) 

Antal studier ekskluderet 
(n =1.326) 

Årsag: 
• Manglende organisatorisk perspektiv 
• Respiratorbehandling uden for eget hjem 
• Ophør eller tilbagekaldelse af 

respiratorbehandlingen  
• Studietype (fx editorial, konferenceabstract) 
• Behandling af bagvedliggende sygdom 

 

Fuldtekstartikler vurderet 
(n=32) 

Fuldtekstartikler ekskluderet: 
 (n =17)  

Årsag: 
• Ophør eller tilbagekaldelse af 

respiratorbehandlingen i eget hjem (n=3) 
• Patienters eller pårørendes perspektiv (n=3) 
• Artikler hvor alene familien er hjælpere (n=1) 
• Respiratorbehandling uden for eget hjem (n=4) 
• Respiratorbehandling i hjemmet uden 

overvågning (n=2) 
• Alene belysning af det etiske perspektiv (n=1) 
• Studietype (n=2) 
• Dårlig kvalitet (n=1) 
 

Studier inkluderet i 
syntese 

(n =8) 

Guidelines identificeret via hjemmesidesøgninger 
(efter fjernelse af dubletter)  

(n=8 ) 

Guidelines 
inkluderet i syntese 

(n =7) 

Antal studier  
(n =1.358) 
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7.3.2 Internationale visitationskriterier for HMV 

Nedenfor præsenteres udvalgte internationale retningslinjer, som indeholder bud på kri-

terier for igangsætning af HMV. Retningslinjerne indeholder dels objektive kriterier for, 

hvilke grader af lungefunktionsnedsættelse, som berettiger igangsætning af HMV, og dels 

kulturelt forankrede prioriteringer af, hvilke behandlingstilbud en mulig HMV-patient får 

præsenteret. 

 

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 europæisk arbejdsgruppe (18). To af ret-

ningslinjerne omhandler HMV af børn, 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 på undersøgel-

ser og visitationskriterier for igangsætning af HMV for udvalgte patientgrupper. Anbe-

falinger omkring rensning af luftveje, fx i form af forskellige teknikker til at løsne slim i 

lungerne, er ikke medtaget i nedenstående beskrivelser, da det ligger uden for rammerne 

af denne MTV. 

 

Kvalitet af retningslinjer 

I tabel 7.4 ses de opnåede AGREE-scores for de syv retningslinjer. Den engelske ret-

ningslinje for undersøgelse og behandling af motorneuronsygdom fra 2016 har opnået 

den højeste overordnede kvalitetsscore. Derudover blev en amerikansk retningslinje ved-

rørende håndtering af ALS-patienter, en canadisk retningslinje om HMV til voksne, samt 

en engelsk retningslinje vedrørende respiratorisk håndtering af børn med neuromusku-

lære lidelser vurderet til at være af høj kvalitet (16,17,58). Den tyske og den europæiske 

retningslinje opnåede de laveste overordnede AGREE-scores (18,60). De lave scores 

skyldtes primært 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. 
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Tabel 7.4. Kvalitet af inkluderede kliniske retningslinjer 

Domæne 
(maks. sco-
re) 

American 
Thoracic 
Society, 
2016 
(59)  

NICE, 
2016 
(57) 

Canadian 
Thoracic 
Society, 
2011 
(16)    

British 
Thoracic 
Society, 
2012 
(17) 

EFNS 
task 
force, 
2012 
(18) 

German 
Society for 
Pneumology 
(DGP), 
2010 (60) 

American 
Academy 
of Neurol-
ogy, 2009  
(58) 

Scope and 
Purpose (21) 

20 
 

21 21 20 20 15 21 

Stakeholder 
Involvement 
(21) 

17 19 20 19 16 13 19 

Rigour of 
Development 
(56) 

45 56 50 49 35 35 52 

Clarity of 
Presentation 
(21) 

18 21 21 20 19 16 18 

Applicability 
(28) 

20 20 22 17 19 21 13 

Editorial 
Independence 
(14) 

11 13 12 13 13 11 12 

Overall Quali-
ty (7) 

5 7 6 6 4 4 6 

 

Kliniske retningslinjer for HMV til patienter med neuromuskulære lidelser 

I dette afsnit præsenteres internationale evidensbaserede retningslinjer for HMV til pa-

tienter med neuromuskulære lidelser. Neuromuskulære lidelser omfatter, som beskrevet 

tidligere, en række 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 undersøgelser, visitationskriterier 

og anbefalinger for patientgruppen fremgår af bilag 10. Som det fremgår af tabellen om-

handler fem af de syv inkluderede kliniske retningslinjer anbefalinger for HMV til patien-

ter med neuromuskulære lidelser (16,18,57,58,60). Den tyske retningslinje indeholder 

anbefalinger til patienter med neuromuskulære lidelser generelt, mens de resterende fire 

retningslinjer indeholder mere diagnosespecifikke anbefalinger. Et fællestræk for de fem 

retningslinjer er, at NIV-behandling anbefales som førstelinjebehandling frem for invasiv 

behandling til patienter med neuromuskulære lidelser og kronisk respirationssvigt. Der er 

ligeledes enighed mellem retningslinjerne om, at langvarig invasiv HMV kun bør igang-

sættes i tilfælde, hvor NIV-behandling ikke er mulig eller ikke er effektiv, samt endelig at 

invasiv HMV kun bør igangsættes efter eksplicit ønske fra patient og pårørende. I den 

tyske retningslinje beskrives følgende indikationer for invasiv HMV til patienter med neu-

romuskulære lidelser og kronisk respirationssvigt generelt (i overensstemmelse med den 

grundigt informerede patients ønsker og samtykke):  

 

� Når det ikke er muligt at tilpasse en maske til patienten  

� Ved intolerance af NIV 

� Ved ineffektivitet af NIV 
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� Ved alvorlige bulbære symptomer med tilbagevendende fejlsynkning 

� Ineffektiv non-invasiv håndtering af slim i lungerne 

� Når det ikke er muligt at skifte til NIV efter invasiv ventilering 

 

I nedenstående 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 fremhæves det, at patienter med ALS bør 

tilbydes regelmæssig monitorering af symptomer på respirationsinsufficiens. De speci-

fikke anbefalinger for, hvad undersøgelserne skal indeholde, er beskrevet i den første 

kolonne i tabel 2, bilag 10. Indikationer for igangsætning af HMV til patienter med ALS er 

beskrevet i den canadiske og i den engelske kliniske retningslinje. Der er høj grad af 

overensstemmelse imellem de to retningslinjer i forhold til hvilke kriterier, der skal være 

opfyldte for at HMV med NIV bør tilbydes. I begge retningslinjer anbefales det, at NIV 

bør tilbydes til ALS-patienter med en eller flere af følgende symptomer:  

 

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

� Åndenød i liggende stilling (ortopnø) 

� Styrken af respirationsmusklerne vurderet med Sniff Nasal Inspiratory Pressure 

(SNIP/SNP) og/eller maksimalt inspiratorisk tryk (MIP/PImax) under 40 cmH2O 

 

Derudover nævnes søvnrelateret vejrtrækningsbesvær og forhøjet kuldioxidindhold i 

blodet (hyperkapni) som specifikke kriterier i den canadiske retningslinje (16), mens den 

engelske retningslinje anbefaler, at patienter med ethvert tegn på respirationsinsufficiens 

kombineret med FVC og VC (vital kapacitet) under 80 % af forventet bør tilbydes NIV 

(57).  

 

Der er enighed på tværs af retningslinjerne om, at NIV bør være førstelinjebehandling 

frem for invasiv respiratorbehandling til patienter med ALS og respirationsinsufficiens. I 

den canadiske retningslinje fremgår det, at NIV er at foretrække, selv når respiratorbe-

handling er påkrævet 24 timer i døgnet (16). Vigtigheden af dialog med patient og pårø-

rende tidligt i forløbet omkring behandlingsmuligheder og den terminale fase fremhæves 

i flere af retningslinjerne (18,58). Den tidlige drøftelse med patient og pårørende kan bi-

drage til, at akut invasiv respiratorbehandling kan undgås, idet der kan træffes beslut-

ning om igangsætning af NIV-behandling eller palliativ medicinsk behandling (18,58). I 

den engelske retningslinje anbefales det, at patienter med ALS og respirationsinsufficiens 

tilbydes et prøveforløb med NIV, såfremt patientens symptomer og resultaterne af de re-

spiratoriske funktionstest indikerer, at personen vil få gavn af behandlingen. Hos patien-

ter med alvorlige bulbære symptomer eller alvorlige kognitive problemer, der kan være 
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relateret til respirationsinsufficiens, anbefaler den engelske retningslinje kun et prøve-

forløb med NIV, såfremt patienten vil have gavn af forbedring i søvnrelaterede sympto-

mer eller korrektion af hypoventilation (57).  

Der er ikke angivet specifikke indikationer for igangsætning af invasiv HMV, men det 

fremgår i den canadiske retningslinje, at langvarig invasiv HMV kan tilbydes efter akut 

respirationssvigt, som kræver invasiv ventilering, såfremt patienten og pårørende forstår 

konsekvenserne, og passende støtte er tilgængelig (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-

søgelser, indikatorer for HMV samt anbefalinger ses i tabel 3 og 4, bilag 10. For patienter 

med Duchennes muskeldystrofi anbefales det, at lungefunktionen undersøges mindst en 

gang årligt, og at patienterne omhyggeligt udspørges om symptomer på natlig utilstræk-

kelig vejrtrækning (hypoventilation). Kontrollerne bør foretages med klinisk indiceret 

hyppighed i takt med sygdomsprogression, og patienterne bør uddannes til at rapportere 

symptomer på utilstrækkelig vejrtrækning, herunder forstyrret søvn, overdreven træthed 

i dagtimerne, morgenhovedpine og vægttab. For begge sygdomsgrupper (Duchennes 

muskeldystrofi og andre dystrofier og myopatier) anbefales det, at der udføres en række 

lungefunktions- og respirationsmuskeltests samt analyser af blodgasværdier.  

 

Det anbefales at tilbyde natlig NIV til patienter med Duchennes muskeldystrofi, som har 

forhøjet kuldioxidindhold i blodet i dagtimerne (arteriel pCO2> 45 mmHg i dagtimerne), 

eller hvor der kan dokumenteres natlig forhøjet kuldioxidindhold i blodet og tilstedevæ-

relse af symptomer forenelige med hypoventilation (16). NIV under søvn bør tilbydes pa-

tienter, som demonstrerer en større grad af natlig hypoxæmi, også selv om det er a-

symptomatisk. Beslutning om at overgå fra natlig NIV til også at anvende NIV i dagtiden 

bør foretages individuelt ved omhyggeligt at evaluere patientfaktorer (symptomer, bul-

bær involvering, patientpræferencer etc.) og tilgængelige ressourcer. Hos patienter, som 

har behov for ventilation i dagtimerne, bør man kraftigt overveje mundstykkeventilation 

som et alternativ til trakeostomi (16).  

 

Hos patienter med andre muskeldystrofier og myopatier anbefales det, at NIV tilbydes, 

når der er forhøjet 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 rygsøjlen, 

både i det frontale og i det sagittale plan. Kyfoskoliose kan også forekomme sekundært 
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til andre lidelser, herunder neuromuskulære lidelser, sygdomme i rygsøjlen og binde-

vævsabnormiteter (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 får 

foretaget periodisk spirometri, og at der, såfremt FVC (VC) er <50 %, foretages løbende 

undersøgelser for tegn på respirationsinsufficiens grundet forhøjet kuldioxidindhold i blo-

det (16,60). 

 

Der er ligeledes enighed om, at NIV bør være det primære behandlingstilbud til patienter 

med kyfoskoliose frem for invasiv HMV. De fleste patienter, som har kronisk respirations-

svigt med forhøjet kuldioxidindhold i blodet, bør tilbydes langvarig (natlig) NIV (16,60). I 

den tyske retningslinje anbefales følgende grænseværdier for igangsætning af NIV: 

 

� Kronisk hyperkapni i dagtimerne med PaCO2 ≥ 45 mmHg 

� Natlig hyperkapni med PaCO2 ≥ 50 mmHg 

� Dagtidsnormokapni med en stigning i PTcCO2 på ≥10 mmHg om natten 

 

Patienter med for lavt arterielt iltindhold, som ikke samtidig har forhøjet kuldioxidindhold 

i blodet kan, ifølge den canadiske retningslinje, med forsigtighed behandles med iltterapi 

alene. Denne anbefaling skyldes manglende evidens for effekten af NIV på baggrund af 

nedsat lungefunktion alene. Opfølgningsstudier har påvist, at patienter med kyfoskoliose 

med en VC på <50 % af forventet værdi kan overleve i mange år, før der opstår respira-

torisk svigt. Såfremt iltbehandling alene kan lindre patientens respiratoriske symptomer 

uden udvikling af CO2-ophobning, kan iltterapi derfor overvejes under nøje monitorering 

af kuldioxidindholdet i blodet. Såfremt der over tid opstår forhøjet kuldioxidindhold i blo-

det vil ventilationsstøtte i form af NIV være påkrævet (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 påkrævet i den tidlige behandling 

af patienter med rygmarvsskade, er der i anbefalingerne til patientgruppen særligt fokus 

på den tidlige håndtering, fravænning fra respiratorbehandling samt optimering af mulig-

heder for at overgå til NIV fra invasiv ventilering. I undersøgelsen af patienter med ryg-

marvskade fremhæves det, at der bør foretages en individuel vurdering af behovet for 

langsigtet ventilering i den akutte fase eller ved opfølgning. Retningslinjen indeholder 

ikke specifikke anbefalinger til visitationskriterier for langvarig brug af HMV til patienter, 

som er afhængige af respiratorbehandling på sygehus umiddelbart efter, at de har på-

draget sig en rygmarvskade. Til denne patientgruppe fremhæves i stedet vigtigheden af 

at forsøge at fravænne patienten fra respiratorbehandlingen eller (såfremt dette ikke er 
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muligt) at få patienten til at overgå til NIV frem for at vedblive med den invasive respi-

ratorbehandling.  

 

Hos patienter, som succesfuldt fravænnes respirator under indlæggelse eller som er uaf-

hængige af respiratorbehandling efter rygmarvsskade, anbefales det, at der på lang sigt 

foretages regelmæssig (årlig) monitorering af den respiratoriske funktion. Det skyldes, at 

de fleste rygmarvslæsioner forårsager kompromitteret lungefunktion, og at en yderligere 

reduktion i lungefunktion kan forekomme over tid. Monitoreringen har til formål at sikre, 

at enhver yderligere reduktion af lungefunktion, blodgasudveksling, gradvis udvikling af 

søvnrelateret vejrtrækningsbesvær eller respirationsinsufficiens identificeres. Fysiologiske 

kriterier, som indikerer potentielt behov for langvarig respiratorbehandling omfatter: FVC 

<10 ml/kg eller under 25 % af forventet, PImax < 50 cmH2O, PaCO2 i dagtiden > 50 

mmHg og natlig desaturation (16).   

 

Kliniske retningslinjer for HMV til børn 

Tre af de inkluderede retningslinjer indeholder anbefalinger for HMV til børn (17,59,60). 

En oversigt over anbefalingerne fremgår af tabel 7, bilag 10. Den amerikanske retnings-

linje fra 2016 beskæftiger sig udelukkende med anbefalinger til organisering af HMV og 

indeholder således ikke anbefalinger for undersøgelser eller visitationskriterier (59). Den 

engelske retningslinje indeholder en række anbefalinger for undersøgelser af børn med 

neuromuskulære lidelser. Overordnet anbefales det, at der foretages en klinisk vurdering 

af den respiratoriske funktion ved hver lægekonsultation for børn med neuromuskulære 

lidelser. Desuden anbefales, at der for børn med en vitalkapacitet på <60 % af forventet 

og for børn, hvor der observeres progressiv muskelsvaghed eller som aldrig opnår gang-

funktion, foretages undersøgelser for søvnrelateret vejrtrækningsbesvær minimum en 

gang om året. Ligeledes anbefales det, at der foretages søvnvurdering minimum en gang 

om året for alle spædbørn med neuromuskulære lidelser, børn med symptomer på ob-

struktiv søvnapnø eller hypoventilation, børn med klinisk tegn på diafragmasvaghed samt 

børn med forskellige rygsyndromer. I den tyske retningslinje nævnes det, at anbefalinger 

for visitationskriterier for HMV til børn principielt set ikke adskiller sig fra anbefalingerne 

til voksne, hvilket bakkes op af den engelske retningslinje, som anbefaler, at børn med 

neuromuskulære lidelser, som resulterer i symptomatisk natlig hypoventilation eller hy-

perkapni i dagtimerne, bør støttes med NIV. I alle tre retningslinjer fremhæves det, at 

der er særlige sikkerhedsmæssige forhold, som gør sig gældende ved respiratorbehand-

ling til børn. Det fremhæves, at børn har hurtigere og mere overfladisk og uregelmæssig 

vejrtrækning end voksne, hvilket der skal tages højde for ved valg og indstilling af respi-

ratoren. Ligeledes lægges der vægt på vigtigheden af, at et barn, som er afhængig af 

HMV, har konstant overvågning i hjemmet, da barnet i en nødsituation ofte ikke vil kun-

ne fjerne masken selv. Endelig anbefales det, at man skal være særligt opmærksom på, 

at maskens pasform passer til barnet, grundet risiko for misdannelser i ansigtet og ska-

der på huden.  
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7.3.3  Opsummering af internationale retningslinjer for HMV 

Som det fremgår af ovenstående er der en høj grad af overensstemmelse mellem ret-

ningslinjerne i forhold til visitationskriterier for igangsætning af HMV. Der ses blandt an-

det et stort overlap i anbefalingerne omkring valg af lungefunktionsundersøgelser og cut-

off-værdier for igangsætning af HMV på tværs af lande. Desuden er der bred enighed 

om, at NIV bør være førstelinjebehandling frem for invasiv behandling på tværs af diag-

noser. Inden for diagnostikken er det dog værd at bemærke, at man i de angelsaksiske 

lande i højere grad har fokus på blodets iltmætning, hvorimod man i blandt andet skan-

dinavisk, tysk og hollandsk tradition i højere grad også inddrager blodets indhold af CO2, 

især under søvn, som mål for hvor nødlidende patientens vejrtrækning er. Det kan i nog-

le tilfælde medføre forskelligt beslutningsgrundlag for tilbud om HMV, og det betyder og-

så, at retningslinjer ikke altid automatisk kan overføres fra et land til et andet. Med hen-

syn til behandling indikeres en tendens til særligt i de angelsaksiske lande at vælge be-

handling med NIV frem for også at tilbyde invasiv behandling. 

 

7.4 Internationale erfaringer med organisering af HMV 

Nedenfor præsenteres de internationale erfaringer med og anbefalinger til organisering af 

HMV. Der fokuseres i præsentationen på de organisatoriske erfaringer og anbefalinger, 

som vurderes at være mest relevante i en dansk sammenhæng. Dette ud fra den be-

tragtning, at sundheds- og socialvæsenet på tværs af nationale kontekster i større og 

mindre grad adskiller sig både hvad angår forvaltningsmæssige rammer, styring og orga-

nisering. Det gælder også for organiseringen af HMV. Den geografiske kontekst for studi-

erne har således i nogen grad betydning for overførbarheden og generaliseringsmulighe-

den af de internationale erfaringer og anbefalinger. Overførbarhed diskuteres yderligere i 

afsnit 7.8.  

 

Karakteristik af den inkluderede litteratur 

De inkluderede otte studier præsenteres i bilag 7, hvad angår 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 overvægt af kvalitative studier og surveyundersøgel-

ser. Desuden indgår en enkelt RCT, en review-artikel og en task force-rapport. Endelig 

inddrages organisatoriske anbefalinger fra de inkluderede evidensbaserede, kliniske ret-

ningslinjer (disse fremgår af bilag 8). Studiernes undersøgelsesdesign indebærer, at lit-

teraturpræsentationen i høj grad begrænser sig til overordnede og deskriptive betragt-

ninger, erfaringer og anbefalinger vedrørende organisering af HMV. Således giver studi-

erne indsigt i, hvordan man kan tilrettelægge visitation til og organisering af HMV, men 

kun i begrænset omfang vurderes konsekvenserne og effekten ved forskellige organise-

ringsmåder. I de tilfælde, hvor konsekvensbetragtninger eller effekt af organiseringsmå-

der udfoldes, medtages de i litteraturpræsentationen. Endvidere gælder for de inkludere-

de studier, at de hver især præsenterer specifikke nedslagspunkter i eller elementer af 
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HMV og ikke forholder sig til organiseringen af det samlede forløb, som kapitlet søger 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. Nærmere beskri-

velse af studiernes kvalitet fremgår af tabellen i bilag 7. Resultatet af CASP-vurderingen 

af de kvalitative studier (63,64,66) fremgår desuden af tabel 7.5 nedenfor. De kvalitative 

studier karakteriseres overvejende ved klart formulerede formål, dækkende 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 

 

Præsentationen af de internationale erfaringer med organisering af HMV struktureres ef-

ter følgende 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 hjælperes kompetencer og oplæring', 'Udfordringer 

i hjemmet og hjælpernes psykiske arbejdsmiljø'.  

 

Organisatorisk variation og behov for retningslinjer 

Litteraturstudiet viser, at HMV på flere organisatoriske parametre kendetegnes ved be-

tydelig både national og lokal variation. Dette både i forhold til anvendte kriterier for i-

gangsætning, standarder for monitorering af behandling, tilrettelæggelse af hjælperud-

dannelsen og håndtering af kompetencevurdering af respiratoriske hjælpere (65,67). År-

sagerne til variationen er ikke systematisk afdækket, men vurderes i studierne relateret 

til forskelle i tilgængeligheden af undersøgelsesmetoder, kliniske præferencer samt be-

grænsede evidensbaserede standarder og retningslinjer for respiratorisk behandling (67).  

 

Den såvel nationale som lokale organisatoriske variation anføres i et studie (65) at give 

anledning til frustrationer blandt såvel sundhedsprofessionelle som patienter og pårøren-

de. Desuden anføres variationen at have potentielle negative konsekvenser i forhold til at 
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sikre god ressourceudnyttelse og kvalitet i behandlingen (67). Der påpeges på den bag-

grund dels en hensigtsmæssighed i at tydeliggøre kriterier for visitation til HMV samt et 

behov for nationalt at øge opmærksomheden på 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 igangsætning af HMV kan være 

kompliceret. Flere studier understreger derfor væsentligheden i at understøtte omhygge-

lig og tidlig planlægning af overgang til eget hjem. Dette for at sikre en hensigtsmæssig 

igangsætning af behandling og et bæredygtigt behandlingsmiljø i hjemmet (16,60,65). 

Litteraturstudiet viser flere organisatoriske opmærksomhedspunkter og anbefalinger i 

den forbindelse.   

 

Indledningsvis understreges væsentligheden i, at udskrivning til HMV først sker, når 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 

hjælperes samt de pårørendes og patientens kompetencer er sikret (60,65). I forhold til 

klargøring af hjemmet anføres desuden, at der bør etableres en tidlig kontakt til og tæt, 

vedvarende dialog med lokale (kommunale) aktører involveret i den respiratoriske hjælp 

og pleje. Dette for dels at sikre tilstrækkelig tid til planlægning af disse aktørers indsats, 

og dels at sikre, at indsatsen koordineres i forhold til den hospitalsbaserede indsats, så 

risiko for uhensigtsmæssige forløb mindskes (63).  

 

Etablering af et tværfagligt team bestående af en respiratorisk læge, respiratoriske hjæl-

pere, en socialrådgiver og eventuelt specialiserede terapeuter med ansvar for planlæg-

ning og koordinering af forløb for udskrivning til eget hjem fremhæves i litteraturen at 

have organisatoriske potentialer i forhold til at sikre velfungerende forløb (16,60,65). 

Desuden anbefales, at en plan for den fremadrettede pleje og respiratoriske hjælp i 

hjemmet samt for systematisk monitorering og opfølgning udarbejdes og koordineres 

tværfagligt forud for overgangen til eget hjem (16,60). 

 

Endelig fremhæves fyldestgørende og standardiseret informationsgivning til og forvent-

ningsafstemning med patient og pårørende som et sidste organisatorisk opmærksom-

hedspunkt i forhold til at understøtte hensigtsmæssig igangsætning af behandling samt 

et bæredygtigt behandlingsmiljø i hjemmet. Informationsgivning og forventningsafstem-

ning anskues væsentligt i forhold til at identificere og eliminere væsentlige udfordringer 

for HMV (16,59).  

 

Anvendelsen af telemedicin ved monitorering af patienter 

Litteraturstudiet indikerer, at der kan være potentialer i anvendelsen af telemedicinsk 

monitorering af hjemmerespiratorpatienter (61,62). Således 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, pårørende og respiratoriske hjælpere i hjemmet og læger fra respirations-

centret (61). Desuden muliggør telemedicinsk monitorering en vurdering af patienten i 

eget hjem, og kan dermed give et mere virkelighedsnært billede af patienten og dennes 

situation (33). Det understreges dog, at den egentlige værdi af telemonitorering skal 

vurderes på baggrund af en samlet betragtning af behandlingstilbud til patientgruppen, 

ligesom telemonitorering skal indtænkes som del af en samlet behandlingsstrategi (61).  

  

Effekten af telemedicinsk monitorering er undersøgt i det inkluderede RCT-studie (62). 

Studiet viser, at for patienter i HMV kan telemedicinsk monitorering have positiv effekt 

på forebyggelse af indlæggelse, risikoen for akut forværring af patientens tilstand i hjem-

met samt omfanget af ugentlige henvendelser til praktiserende læge eller hospitalet18. 

Desuden antydes telemedicinsk monitorering at være omkostningseffektiv (62). Studiet 

understreger dog behov for opfølgende forskning for at øge konklusionernes validitet 

(62). Dette bakkes op af flere studier, som efterspørger fremadrettet forskning i effekten 

af telemedicinsk monitorering med henblik på at afklare dennes omkostningseffektivitet 

og værdi i forhold til at øge behandlingskvaliteten (59,61).  

 

Respiratoriske hjælperes kompetencer og oplæring  

HMV forudsætter oplæring af de respiratoriske hjælpere, som skal varetage den respira-

toriske overvågning og eventuelle pleje i hjemmet, da hjælpernes kompetenceniveau er 

afgørende for behandlings- og plejekvaliteten, herunder for risikoen for komplikationer i 

behandlingen (59). Det anbefales i litteraturen, at hjælpernes oplæring varetages før pa-

tienten udskrives fra hospitalet, samt at denne er holistisk tilrettelagt og individuelt til-

passet den enkelte patient. Samtidig anbefales oplæring at være baseret på standardise-

rede oplæringsmoduler inkluderende oplæring i respiratorisk behandling og håndtering af 

respiratorisk udstyr, plejeopgaver og medicinhåndtering samt problemhåndtering (16). 

Endvidere anbefales kontinuerlig opfølgende kompetenceudvikling med henblik på at sik-

re opdaterede kompetencer (59). Anbefalingerne til den konkrete tilrettelæggelse af 

hjælperuddannelse og oplæring specificeres ikke, ligesom effekter og konsekvenser deraf 

ikke ekspliciteres.  

 

Flere af de inkluderede kvalitative studier omhandler de respiratoriske hjælperes ople-

velse af eget kompetenceniveau og egen uddannelse. Af disse fremgår, at individualise-

ret oplæring i patientens hjem er afgørende for oplevelsen af at levere kompetent respi-

ratorisk hjælp til patienten. Sådan oplæring vurderes vigtigere end formel, teoretisk ud-

dannelse, som ikke opleves at forberede hjælperne på de konkrete arbejdsopgaver og 

problemstillinger, som de står over for i patienternes hjem (64,66,68). Foruden individu-

aliseret oplæring i hjemmet understreges løbende adgang til læge- og sygeplejefaglig su-

                                           
18 Der gøres opmærksom på, at dette, jf. bilag 7, især gælder for KOL-patienter.  
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pervision og support, fx i forbindelse med tvivlsspørgsmål eller opståede problemstilling-

er i hjemmet, at være afgørende for særligt ufaglærte hjælperes oplevede kompetence, 

selvtillid og opgavevaretagelse (64,66,68).  

 

Udfordringer i hjemmet og hjælpernes psykiske arbejdsmiljø  

De tre inkluderede kvalitative studier (63,64,66) beskæftiger sig alle med udfordringer 

ved at være hjælper til HMV patienter samt udfordringernes konsekvenser for det ople-

vede psykiske arbejdsmiljø.  

 

Litteraturen viser, at respiratoriske hjælpere ofte finder relationen til patientens pårøren-

de udfordrende. De pårørende opleves at have (uudtalte) forventninger til udførelsen af 

hjælpen og plejen, hvilket blandt hjælpere frembringer en følelse af at være overvåget 

og konstant på prøve med konsekvenser for det oplevede psykiske arbejdsmiljø (63,64). 

Problemstillingen fremhæves i et studie at være særligt fremtrædende blandt respirato-

riske hjælpere til børn (66). Relationen til pårørende vurderes endvidere udfordrende 

som konsekvens af en oplevet ofte uklar ansvars- og rollefordeling mellem pårørende og 

respiratoriske hjælpere i forhold til patientens hjælp og pleje (63,64,66). Dette beskrives 

at medvirke til frustrationer og konflikter med konsekvenser for hjælpernes oplevede 

psykiske arbejdsmiljø (63).  

 

De oplevede udfordringer og deres konsekvenser for det psykiske arbejdsmiljø vurderes i 

litteraturen at være en væsentlig årsag til nedslidning og udskiftning i hjælperhold samt 

til vanskeligheder med rekruttering af nye hjælpere (63). På den baggrund efterspørges 

organisatoriske initiativer, der kan imødekomme de oplevede udfordringer. Der peges i 

litteraturen på flere af sådanne. Skærpelse og formalisering af ansvars- og opgaveforde-

ling mellem respiratoriske hjælpere og pårørende samt indledningsvis forventningsaf-

stemning fremhæves befordrende. Samtidig påpeges en hensigtsmæssighed i, som del af 

hjælperoplæringen at fokusere på at ruste hjælperne til at håndtere grænsesætning i op-

gaveløsningen (63,64,66). At sikre mulighed for løbende sparring med fagfæller vurderes 

yderligere at understøtte dette (64). Endelig fremhæves etablering af muligheden for an-

vendelse af botilbud eller plejecentre som organisatorisk ramme for respiratorbehandling, 

som en måde at imødekomme udfordringer med begrænset mulighed for faglig sparring 

og problematisk psykisk arbejdsmiljø i patienternes hjem. Den nærmere udformning af 

sådanne organisatoriske rammer udfoldes ikke, og der rettes opmærksomhed på, at det 

ikke nødvendigvis modsvarer patienters og pårørendes ønsker og behov (63). 

 

7.5 Organisering af HMV i dansk sammenhæng 

I det følgende beskrives den danske organisering af visitation, igangsætning og tilrette-

læggelse af HMV (analysespørgsmål 2). Beskrivelsen består af fire elementer. For det 

første beskrives de formelle rammer for visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af 

HMV. For det andet beskrives organisering af visitation til HMV, herunder kriterier for 
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henholdsvis henvisning til og igangsætning af HMV. For det tredje beskrives principper 

for og organisering af etablering og opfølgning på forløb med respiratorbehandling i eget 

hjem, herunder for oplæring af hjælperhold og kvalitetssikring af behandling. For det 

fjerde præsenteres eksisterende tværgående regionalt og kommunalt samarbejde.  

 

Organisering af visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV rummer i en dansk 

sammenhæng en høj grad af kompleksitet. Beskrivelsen vil derfor fokusere på at præ-

sentere et overordnet billede af organiseringen. Relevante regionale og kommunale lig-

heder og forskelle vil dog fremhæves, om end datamaterialet ikke muliggør at frembringe 

et systematisk overblik over disse forskelle og ligheder. Præsentationen baseres på den 

gennemførte interviewundersøgelse.   

 

7.5.1 Formelle rammer for respiratorbehandling i eget hjem 

Nedenfor beskrives de formelle rammer for HMV, som de fremgår af specialevejledningen 

samt i gældende lovgivning på området, herunder gældende bekendtgørelser og vejled-

ninger.  

 

HMV leveres i et samarbejde mellem de fem regioner, kommunerne og landets tre respi-

rationscentre på henholdsvis Rigshospitalet, Glostrup (Respirationscenter Øst, herefter 

RCØ), Aarhus Universitetshospital, Skejby (Respirationscenter Vest, herefter RCV) og 

Odense Universitetshospital (Respirationscenter Syd, herefter RCS). Planlægning og 

håndtering af HMV varetages fortrinsvis inden for de enkelte regioner. For Region Nord-

jylland og Region Sjælland gælder dog, at man ikke har eget respirationscenter, men har 

købt sig til denne specialiserede ydelse hos henholdsvis RCV og RCØ. Desuden behandles 

børn i Region Syddanmark af RCØ eller RCV. 

 

Organisering af HMV reguleres af flere samtidigt gældende formelle politisk-administra-

tive og lovgivningsmæssige rammer. Diagnostik samt behandling og efterbehandling af 

kronisk respirationsinsufficiens udmøntes efter Sundhedslovens § 79, stk. 1. Der er i 

henhold til Sundhedsstyrelsens gældende specialevejledning for anæstesiologi af 9. sep-

tember 201619 tale om en højt specialiseret sygehusfunktion, som efter Sundhedsstyrel-

sens godkendelse varetages af respirationscentrene RCV, RCØ og RCS i formaliseret 

samarbejde med RCØ. 

 

Der henvises i den gældende specialevejledning til 'Vejledning nr. 15875 af 19/12/1990 

fra Sundhedsstyrelsen: Kronisk respirationsinsufficiens vedrørende visitation og sygehus-

behandling af patienter, som lider af kronisk respirationsinsufficiens som følge af neuro-

muskulære lidelser, thoraxdeformiteter m.m.'20. Sundhedsstyrelsen har den 1. marts 

                                           
19 Specialevejledning for anæstesiologi af 9. september 2016. Tilgængelig på: https://www.sst.dk/.  
20 Vejledning nr. 15875 af 19/12/1990: Kronisk Respirationsinsofficiens Vedrørende visitation og sygehusbe-
handling af patienter, som lider af kronisk respirationsinsufficiens som følge af neuromuskulære lidelser, tho-
raxdeformiteter m.m. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. 1990. 
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2017 offentliggjort en revideret samlet specialeplan, som træder i kraft den 1. juni 2017. 

I den reviderede specialevejledning for anæstesiologi21 henvises desuden til Sundheds-

styrelsens rapport 'Kronisk respirationsinsufficiens som følge af neuromuskulære lidelser, 

thoraxdeformiteter mv. – tilrettelæggelse af behandling'. Vejledningen og Sundhedssty-

relsens rapport specificerer og afgrænser principperne for tilrettelæggelsen af den sam-

lede indsats for patientgruppen, herunder for diagnostik, behandling og efterbehandling. 

Desuden fastlægges i vejledning og rapport principper for fordelingen af opgaver og an-

svar mellem de højtspecialiserede funktioner og lokale funktioner i sygehusvæsenet samt 

mellem sygehusvæsen og kommuner (6). 

 

HMV er en fortsættelse af den højtspecialiserede sygehusbehandling. Hermed lægges det 

sundhedsfaglige ansvar for behandlingen hos de ansvarlige læger på respirationscentre-

ne, og behandlingen udgør en lægeforbeholdt virksomhed, som lægerne kan delegere til 

respiratoriske hjælpere. Det sundhedsfaglige ansvar ved brug af hjælpere omfatter oplæ-

ring og certificering af samt tilsyn med hjælperne. Lægerne skal også vurdere patienter-

nes behov for respirationshjælpen, herunder omfanget af timer (udfoldes i 7.5.3). 

 

Patienter, som modtager HMV, vil ofte også modtage hjælp og pleje efter servicelovens 

bestemmelser. Patienterne vil typisk modtage hjælp og pleje efter en eller flere af følgen-

de paragrafer i serviceloven:  

 

� §83: Personlig og praktisk hjælp i hjemmet (hjemmehjælp) 

� §85: Socialpædagogisk bistand 

� §95: Kontant tilskud til personlig og praktisk hjælp over 20 timer om ugen 

� §96: Borgerstyret personlig assistance (BPA). 

 

Uddybning af paragrafferne fremgår af Sundheds- og ældreministeriets vejledning nr. 

10338 af 24/8 2015: 'Vejledning om fælles hjælperordninger til personer med kronisk re-

spirationsinsufficiens'22. Udmåling af typen og omfanget af hjælp og pleje efter servicelo-

ven foretages af patientens hjemkommune på baggrund af en individuel helhedsvurde-

ring af patientens samlede behov for hjælp. Hjemkommunen har desuden tilsynspligten i 

forhold til løbende evaluering og eventuel justering af udmålingen. I forhold til arbejds-

miljø i patienternes hjem gælder arbejdsmiljølovgivningen for alle hjælperordninger til 

HMV-patienter. Det er således den pågældende arbejdsgivers pligt at sikre, at arbejds-

miljøet er sikkerheds- og sundhedsmæssigt fuldt forsvarligt.  

 

                                           
21 Specialevejledning for anæstesiologi af 1. juni 2017. Tilgængelig på: https://www.sst.dk/. 
22 Vejledning nr. 10338 af 24/8 2015: 'Vejledning om fælles hjælperordninger til personer med kronisk respira-
tionsinsufficiens. Sundheds- og ældreministeriet 2015. Tilgængelig på: www.socialjura.dk.   
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Fælles hjælperordninger 

Siden 2014 har regionsråd og kommunalbestyrelse (i patientens hjemkommune) været 

forpligtet til at indgå aftaler om fælles hjælperordninger for patienter med kronisk respi-

rationsinsufficiens (jf. lov nr. 1537 af 27. december 2014 om ændring af sundhedslo-

ven23). Dette for at sikre at patienten får størst mulig indflydelse på eget liv og behand-

ling af høj kvalitet. Endvidere søger lovændringen at medvirke til, at regionernes og 

kommunernes administration af de fælles hjælperordninger forenkles og samlet set re-

duceres. Den reviderede lovgivning ændrer ikke på, at myndighedsansvaret for respira-

torbehandlingen påhviler regionerne og respirationscentrene, og myndighedsansvaret for 

at yde hjælp efter serviceloven påhviler patientens hjemkommune.   

 

Der er tale om en fælles hjælperordning, når hjælp til respiratorbehandling i hjemmet 

efter § 79, stk. 1 i sundhedsloven og hjælp efter servicelovens §§ 83, 85, 95 eller 96 helt 

eller delvist kan varetages af de samme personer, og dermed kan tilrettelægges som en 

ordning til gavn for patienten og ressourceanvendelsen. Desuden er der tale om fælles 

hjælperordninger for børn, som har hjælpere til respiratorbehandling efter sundhedsloven 

og hjælpere efter serviceloven § 83 i kraft af henvisning i serviceloven § 44.  

 

Etablering og administration af de fælles hjælperordninger reguleres af 'Bekendtgørelse 

om fælles hjælperordninger til personer med kronisk respirationsinsufficiens' (bkg. nr. 

987/201524) samt 'Vejledning om fælles hjælperordninger til personer med kronisk respi-

rationsinsufficiens' (jf. ovenfor). Desuden specificeres og understøttes samarbejdet om 

de fælles hjælperordninger af lovpligtige samarbejdsaftaler mellem hver af regionerne og 

regionens kommuner udarbejdet og indgået ultimo 2016. Samarbejdsaftalerne er over-

ordnede rammeaftaler, der er ens for alle fælles hjælperordninger. Aftalernes specifikke 

indhold og udformning varierer i mindre grad på tværs af regioner, men omhandler alle 

overordnet den samlede tilrettelæggelse af fælles hjælperordninger, herunder definition 

af målgruppe og specifikation af henholdsvis ansvars- og opgavefordeling samt praktiske 

foranstaltninger og emner, der erfaringsmæssigt giver anledning til tvivlsspørgsmål eller 

uenigheder. Desuden specificeres i aftalerne principper for fordeling af de samlede udgif-

ter til hjælperordningerne mellem regionen og regionens kommuner. For fælles hjælper-

ordninger uden særlige omstændigheder eller specifikt aftalte principper for fordeling 

gælder således, 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 på 

respirationscentrene, dels for igangsætning af behandlingen. 

 

                                           
23 Lov om ændring af sundhedsloven (Hjælperordninger til personer med kronisk respirationsinsufficiens). 
Sundheds- og Forebyggelsesministeriets lov nr. 1537 af 27/12 2014. Tilgængelig på: www.socialjura.dk. 
24   Bekendtgørelse om fælles hjælperordninger til personer med kronisk respirationsinsufficiens, Sundheds- og 
Ældreministeriet, 2015. 
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Henvisning til respirationscentret 

Det fremgår af interviewundersøgelsen, at henvisning til respirationscentret med henblik 

på vurdering og eventuel igangsætning af respiratorisk behandling i eget hjem kan fore-

tages af såvel almen praksis som specialiserede rehabiliteringscentre og hospitalsafde-

linger. Patienter henvises fortrinsvis fra intensivafdelinger, neurologiske afdelinger, bør-

neafdelinger samt lungemedicinske afdelinger, som typisk varetager diagnostik og be-

handling af den/de) bagvedliggende sygdom(me). 

 

Af de interviewede læger såvel som Sundhedsstyrelsens rapport vedrørende kronisk re-

spirationsinsufficiens (6) fremgår, at patientgruppen, der kandiderer til HMV, vanskeligt 

lader sig afgrænse præcist. Med henvisning til Sundhedsstyrelsens Vejledning af 1990 (jf. 

ovenfor) karakteriseres målgruppen overordnet ved at være ramt af kronisk respirations-

insufficiens, oftest betinget af ekstrapulmonale årsager, og deraf behov for specialvurde-

ring og respiratorisk behandling. "Hoveddiagnosen vil typisk forekomme inden for diag-

nosegrupper som spinal muskelatrofi, muskeldystrofier (muskelsvind), polio (børnelam-

melse), svære trafikskader, svære scolioser (rygskævhed) samt enkelte andre specielle 

nervesygdomme og lungelidelser" (6). 

 

I interviewene klarlægges, at Sundhedsstyrelsens beskrivelse af målgruppen er retnings-

visende for, hvilke patienter der kan henvises til udredning og behandling på respira-

tionscentrene. Desuden specificeres, at henvisning af patienter herudover baseres på et 

eller flere af følgende objektive kriterier, udarbejdet i et samarbejde mellem de tre respi-

rationscentre med henblik på at opnå klare og kvalitetsmæssigt bedre henvisninger til 

centrene (jf. også Sundhedsstyrelsens rapport (6)):  

 

� Vitalkapacitet < ca. 50 % (specifikt for ALS vitalkapacitet < ca. 70 % af forventet)  

� PaCO2 > 6.0 kPa  

� Symptomer på natlig hypoventilation  

� Symptomer på faldende iltmætning 

 

Endelig fremgår af interviewundersøgelsen, at der i henvisningen til respirationscentrene 

stilles krav om at beskrive patienten, hvad angår henvisningsdiagnose og -årsag, anam-

nese, komorbiditet, objektive fund, relevante undersøgelsesresultater, fx fra lungefunk-

tionsundersøgelse og søvnmålinger, subjektive respirationsklager samt funktionsniveau 

med hensyn til ekstremiteter (særligt håndfunktion), kognition og tale- og kommunika-

tionsevner. De objektive kriterier og krav til henvisning fremgår af respirationscentrenes 

hjemmesider.   

 

Med henvisning til Sundhedsstyrelsens rapport (6) og interviewundersøgelsen forløber 

henvisning til respirationscentrene overordnet på en af to måder: 
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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 på et tidspunkt, hvor det i almen praksis eller 

på henvisende afdeling vurderes, at respirationsinsufficiensen tiltager i en grad, at 

der snart vil være behov for stillingtagen til, om patienten ønsker og kan tilbydes 

HMV. Der er for respirationscentrene her ofte tale om allerede kendte patienter, 

som har været tilset ambulant over en kortere eller længere periode.  

2. For den anden gruppe af patienter, fx som konsekvens af traumer, akut opstået 

respirationsinsufficiens eller hurtigt progredierende sygdomsforløb, er patienten 

indlagt til behandling på anden sygehusafdeling og skal færdigbehandles og sta-

biliseres til habituel fase, før henvisning til respirationscentret og eventuel igang-

sætning af respiratorbehandling kan ske. Der kan på den henvisende afdeling 

eventuelt allerede være blevet iværksat akut (invasiv) respiratorbehandling. Der 

er for respirationscentrene her ofte tale om ikke på forhånd kendte patienter.  

 

Af interviewundersøgelsen fremgår det, at der i forbindelse med størstedelen af patien-

terne ikke opleves tvivl om henvisning til respirationscentret. For nogle patienter, særligt 

blandt traumepatienter og patienter med akut opstået respirationsinsufficiens, kan der 

dog herske tvivl. Der lægges på tværs af respirationscentrene her vægt på, at henvisen-

de afdelinger i sådanne situationer tager kontakt til og konsulterer respirationscentrets 

læger for at kvalificere beslutningstagen om henvisning. Dette enten telefonisk eller ved 

besøg af en respiratorisk læge på den konkrete afdeling. På RCØ har denne funktion si-

den ultimo 2013 været formaliseret i form af ansættelse af en udgående læge. Med hen-

blik på at sikre kvalificeret og rettidig henvisning til respirationscentret varetager den ud-

gående læge ugentlig rådgivning (telefonisk og/eller ved besøg) af læger på henvisende 

afdelinger i forhold til vurdering af patienter. Lignende formaliserede funktioner findes 

ikke på RCS og RCV.      

 

Beslutning om igangsætning af HMV 

Beslutning om igangsætning af HMV forudsætter informeret samtykke ved fysisk tilstede-

værelse fra patienten eller for børn under 15 år og inhabile fra forældre, nærmeste pårø-

rende eller en respiratorisk læge. Beslutningen er lægefaglig og varetages af respira-

tionscentrenes læger. Det fremgår dog af interviewundersøgelsen, at den forudgående 

drøftelse og vurderingen af igangsætning af respiratorbehandling på alle respirationscen-

trene baseres på tværfaglig diskussion. På RCØ og RCS foregår dette på tværfaglige kon-

ferencer med tilstedeværelse af både læger fra respirationscentret, sygeplejersker og so-

cialrådgivere. Dette med henblik på at understøtte kvalificeret beslutningstagen og ens-

artethed i henvisnings- og igangsætningspraksis. Samme grad af formalisering gør sig 

ikke gældende på RCV.  
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Interviewundersøgelsen viser, at grundlaget for beslutning om igangsætning af behand-

ling i høj grad er multifaktoriel. Overordnet udgøres beslutningsgrundlaget af en kombi-

nation af foreliggende kriterier for igangsætning af behandling, resultater af objektive 

målinger og undersøgelser foretaget på respirationscentrene samt samtale med patien-

ten og eventuelt dennes pårørende.  

 

� Kriterier for igangsætning af behandling: Det fremgår af interviewundersøgelsen, at 

der foruden Sundhedsstyrelsens rapport (6) og vejledning (1990) ikke foreligger na-

tionale generelle og diagnosespecifikke kliniske retningslinjer for igangsætning af 

HMV. På RCV understøttes beslutningstagen om igangsætning af respiratorisk be-

handling i eget hjem for patienter med ALS og Duchennes muskeldystrofi dog af lo-

kalt udarbejdede forløbsbeskrivelser med henblik på at sikre et ensartet, gennem-

skueligt beslutningsforløb. Forløbsbeskrivelserne specificerer visitationskriterier, un-

dersøgelser og målinger samt overordnede anbefalinger vedrørende igangsætning af 

HMV for patientgrupperne. Forløbsbeskrivelsernes specifikke indhold fremgår af bilag 

8. Der forefindes ikke forløbsbeskrivelser på RCS og RCØ. Dog understøttes beslut-

ningstagen på RCØ af en lokalt udarbejdet instruks for igangsætning 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 igangsætning 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. Interviewundersøgelsen viser, 

at foreliggende internationale og europæiske kriterier for og evidensbaserede, kliniske 

retningslinjer vedrørende igangsætning af respiratorisk behandling ikke anvendes ek-

splicit i respirationscentrenes beslutningstagen, men det specificeres af de interview-

ede læger fra respirationscentrene, at internationale visitationskriterier og retnings-

linjer indgår som del af den lægefaglige viden og dermed som implicit vurderings-

grundlag i beslutning om igangsætning af behandling. Desuden er forløbsbeskrivel-

serne på RCV udarbejdet med reference til de internationale kriterier og retnings-

linjer.  

  

� Undersøgelser og målinger: For at vurdere graden af symptomer på respiratorisk in-

sufficiens og/eller hypoventilation med henblik på at fastlægge behandlingsbehovet 

foretages på respirationscentrene objektive, standardiserede målinger og undersøgel-

ser. Dette involverer undersøgelse og måling af udvalgte respiratoriske parametre i 

vågen og sovende tilstand, søvnmålinger, herunder af søvnkvalitet, undersøgelse af 

lungefunktion samt hvis relevant blodprøver og undersøgelse af hjertefunktion. For 

RCV er relevante undersøgelser og målinger for Duchennes muskeldystrofi og ALS 

specificeret i de foreliggende forløbsbeskrivelser.   
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� Samtale med patient (og pårørende): Endelig foretages af læger fra respirationscen-

tret samtale med patient og eventuelt pårørende forud for vurdering og beslutning 

om igangsætning af respiratorbehandling. Dette med henblik på at fremlægge de ek-

sisterende behandlingsmuligheder (respiratorisk non-invasiv/invasiv behandling og 

hvis relevant palliativ medicinsk behandling), drøfte patientens ønsker til behandling, 

samt foretage forventningsafstemning i forhold til muligheder og konsekvenser ved 

respiratorisk behandling i eget hjem for patientens (og de pårørendes) liv og hverdag. 

Dette med formålet at kunne sætte resultater af undersøgelser og målinger samt ob-

jektive kriterier i sammenhæng med hvor patienten er i sit liv, og hvad patienten øn-

sker, og derved fremme igangsætningen af hensigtsmæssige og ønskede behand-

lingsforløb. Samtalen tjener desuden til at klarlægge patientens stabilitet og habilitet 

samt hjemmets egnethed, som også indgår som parametre i beslutningsgrundlaget. 

Det fremgår af interviewundersøgelsen, at samtalens karakter tilpasses den enkelte 

patient, dennes diagnose og sygdomsforløb, fx i forhold til vægtlægning af palliativ 

medicinsk behandling som relevant behandlingsalternativ. Specifikt for ALS-patienter 

arbejdes på RCV på at systematisere inddragelse af palliativt team. Desuden er der 

på RCV blevet bevilget finansiering fra Sundhedsstyrelsen til i et samarbejde mellem 

respirationscentret, neurologisk og intensiv afdeling at udvikle og implementere et 

beslutningsstøtteværktøj til at understøtte samtale om behandlingsmuligheder med 

ALS-patienter og deres pårørende. Dette med henblik på at bidrage til at kvalificere 

og systematisere beslutningstagen vedrørende igangsætning af respiratorbehandling, 

herunder systematisk at klarlægge muligheder og konsekvenser ved respiratorisk be-

handling, tegne et realistisk billede af hverdagen som respiratorbruger med overvåg-

ning samt facilitere en ligeværdig drøftelse af respiratorbehandling og palliativ medi-

cinsk behandling. Der forefindes ikke lignende formaliserede beslutningsstøtteværk-

tøjer på RCØ og RCS, ligesom de aktuelt ikke findes for andre patientgrupper.  

 

Interviewundersøgelsen viser, at beslutning om igangsætning af HMV samlet set karakte-

riseres ved en læge- og sygeplejefaglig beslutning, hvori patientens totale situation tages 

i betragtning, og som derfor inddrager mange typer af viden, som kan vægtes forskelligt 

mellem forskellige patienter og mellem forskellige læger. Dette har som konsekvens, at 

der kan forekomme mindre variationer læger i mellem, i forhold til om og hvornår be-

handling sættes i gang. Dog fremstår at være enighed om størstedelen af patientgruppen 

(for uddybning se afsnit 7.6.1).  

 

7.5.3 Etablering og opfølgning på forløb med respiratorbehandling i eget hjem 

I dette afsnit beskrives principper for og organisering af etablering af hjælperordninger, 

oplæring af hjælperhold samt opfølgning, kvalitetssikring og monitorering af HMV.  
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Etablering af hjælperordning 

Med henvisning til de beskrevne formelle rammer for HMV fastlægges patientens behand-

lingsbehov af respirationscentrene (jf. afsnit 7.5.1).  Fastlæggelsen indbefatter typen af 

respiratorisk behandling (invasiv eller non-invasiv behandling), omfanget af timer som 

patienten har behov for respiratorisk behandling i samt indikation for overvågning af 

hjælperhold (inkl. krav til hjælperholdets faglighed). For børn tilrettelægges overvågning 

altid med høj faglighed. Det fremgår af interviewundersøgelsen, at fastlæggelsen foreta-

ges på respirationscentrenes tværfaglige konferencer og baseres på den indledende un-

dersøgelse og vurdering af patienten (jf. ovenfor) og i nogle tilfælde dialog med patien-

tens hjemkommune.  

 

For patienter, der i tillæg til den respiratoriske behandling modtager eller skal modtage 

hjælp og pleje efter servicelovens bestemmelser, udmåles denne af patientens hjemkom-

mune (jf. afsnit 7.5.1). Udmålingen foretages på baggrund af ordinationsbrev og oriente-

ringsskrivelse fra respirationscentret eller regionen (afhængig af specifik regional organi-

sering) og indbefatter beslutning af såvel omfanget af hjælp/pleje efter servicelovens be-

stemmelser som udformningen af denne, herunder hvilken paragraf hjælpen/plejen skal 

leveres efter, om hjælpen/plejen kan varetages som fælles hjælperordning samt krav til 

hjælpernes faglighed. Interviewundersøgelsen viser, at udmålingen foretages på bag-

grund af en konkret, individuel helhedsvurdering af patientens samlede behov for hjælp. 

Foruden udmålingen af plejen, varetager patientens hjemkommune vurdering af hjem-

mets egnethed til respiratorisk behandling med overvågning samt eventuel nødvendig 

klargøring heraf, herunder anskaffelse af fornødne hjælpemidler. 

 

Interviewundersøgelsen indikerer mindre forskelle i regionernes rolle i forbindelse med 

etablering af hjælperordninger. Fælles for alle regioner er ansvaret for i samarbejde med 

kommunerne at koordinere og håndtere den økonomiske fordeling af udgifter til hjælper-

ordningerne. Desuden varetages kontakt til hjælperbureauer i forbindelse med etablering 

af hjælperhold i nogle regioner af regionsmedarbejdere.  

  

Det fremgår af interviewundersøgelsen, understøttet af RCV's forløbsbeskrivelser og 

RCØ's instruks for start og slut af behandling, at der generelt forekommer to typer af 

forløb for etablering af HMV: 

 

1. Det planlagte, elektive forløb, hvor patienten på et planlagt tidspunkt indlægges 

på respirationscentret med henblik på etablering af den respiratoriske behandling. 

Patienten vil typisk have et allerede etableret hold af personlige hjælpere, og op-

læring af hjælperne vil derfor foregå under indlæggelsen.  

2. Det akutte forløb, hvor der akut er blevet etableret respiratorisk behandling på in-

tensiv afdeling, som kræver overvågning. Patienten vil typisk ikke i forvejen have 
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egne personlige hjælpere, og et hjælperhold skal således sammensættes i samar-

bejde med patientens hjemkommune og regionen.  

 

Interviewundersøgelsen viser, at der mellem respirationscentrene forekommer forskelle i 

processen for etablering af hjælperordninger for akutte forløb. Respirationscentrene har 

ikke kapacitet til indlæggelse af patienter, mens etablering af hjælperordningen pågår. 

På RCV anvendes derfor midlertidige professionelle vikarbureauer til at varetage patien-

tens respiratoriske hjælp i hjemmet, mens afklaring af typen af hjælperordning samt re-

kruttering af permanent hjælperhold pågår 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 hjælperhold på RCV varierer, men vurderes 

typisk at vare op til seks måneder. På RCS og RCØ forbliver patienter indlagt på intensiv 

afdeling, i mindre grad på anden stamafdeling, mens afklaring af hjælperordning og re-

kruttering af hjælperhold pågår. For patienter tilknyttet RCS forestås afklaring og re-

kruttering af patientens hjemkommune, mens henholdsvis Region Sjælland og Region 

Hovedstaden varetager denne opgave for patienter tilknyttet RCØ. Tidshorisonten for e-

tablering af hjælperhold fastslås for patienter tilknyttet RCS at være ca. halvanden må-

ned, mens der for patienter tilknyttet RCØ stilles krav til regionen om at etablere hjæl-

perhold inden for fire uger. På tværs af alle tre respirationscentre påpeges ventetid i for-

bindelse med etableringer af hjælperordninger som en væsentlig udfordring, både øko-

nomisk og i forhold til behandlingskvalitet. Respiratorisk oplæring af permanente hjæl-

perhold for akutte patienter foregår som for planlagte patienter under indlæggelse på 

respirationscentrene, når hjælperholdet er etableret (udfoldes nedenfor). 

 

Interviewundersøgelsen viser betydelig såvel regional som kommunal variation i præfe-

rencer og praksis vedrørende organisering af hjælperordningerne, særligt i forhold til 

hvilke paragraffer i serviceloven hjælperordningerne fastlægges efter, samt hvordan 

hjælperordningerne forankres. Således varierer graden af brug af BPA-ordninger, hvor 

patienten selv varetager arbejdslederansvaret og enten selv varetager arbejdsgiveran-

svaret eller uddelegerer dette til en nærtstående pårørende eller et hjælperbureau, så-

fremt patienten vurderes egnet ud fra servicelovens bestemmelser. På samme vis vari-

erer det, hvorvidt og i hvor høj grad kommuner anvender egne hjemmehjælpere til hjæl-

perhold, samt i hvor høj grad der enten i regionalt regi eller kommunalt regi entreres 

med private hjælperbureauer til varetagelse af den respiratoriske hjælp og plejen.  Af 

sidstnævnte variation følger således også en regional variation i forhold til, om regionen 

eller kommunen er ansættende myndighed.   

 

Uddannelse og oplæring af hjælperhold 

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

dannelse, oplæring og certificering af hjælperholdene i respiratorisk overvågning respira-

tionscentrene. Såfremt der etableres en fælles hjælperordning, hvor hjælperne samtidig 
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med den respiratoriske overvågning varetager hjælp og pleje efter serviceloven, påhviler 

ansvaret for sikring af hjælpernes kvalifikationer heri kommunerne.  

 

Der foreligger ingen nationale retningslinjer for uddannelse og oplæring i respiratorisk 

overvågning. På alle respirationscentre anvendes dog standardiserede, lokalt udarbejde-

de retningslinjer for uddannelse og oplæring med henblik på at sikre struktureret og ens-

artet oplæring. Interviewundersøgelsen viser en overvejende ensartet organisering af ud-

dannelse og oplæring på tværs af respirationscentrene med mindre lokale variationer i 

forhold til blandt andet specifikke kvalifikationskrav som konsekvens af forskellige ar-

bejdsgange og præferencer. Oplæring af respiratoriske hjælpere indbefatter såvel teore-

tiske som praktiske elementer og foregår under indlæggelse af patienten i samarbejde 

med en certificeret sygeplejerske på respirationscentret. Hjælperoplæringen varer 2-4 

uger.  

 

Af de lokale retningslinjer såvel som af interviewundersøgelsen fremgår stor overens-

stemmelse i de kompetencer, hjælperne skal certificeres i. Uddannelse og oplæring base-

res på en række kompetencekort, der alle kræver godkendelse af den oplærende syge-

plejerske på afdelingen før end certificering opnås. Antallet af kompetencekort varierer 

fra 14 til 21. De specifikke, overordnede kompetencekort for hvert respirationscenter 

fremgår af tabel 7.6 nedenfor.  På tværs af respirationscentrene gælder, at hjælpernes 

uddannelse og oplæring tilpasses den specifikke patients behov og respiratoriske udstyr, 

og der er således ikke tale om en generel uddannelse og oplæring i respiratorisk over-

vågning.  
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Tabel 7.6. Emner for respiratorisk oplæring af hjælperhold i retningslinjer for oplæring 

RCV RCØ RCS 

Håndhygiejne Håndhygiejne Håndhygiejne 

Ilt på respirator - generel infor-
mation 

Ilt Ilt 

Fugter Fugter og slangesystem Fugter og slangesystem 

Trakeostomipleje Trakeostomipleje Trakeostomipleje 

Kuffertsug og transportsug Stationært sug og transportsug Stationært sug og transportsug 

Turtaske Turtaske Turtaske 

Manuel ventilation Manuel ventilation Manuel ventilation 

Sugning i trakeostomituben Sugning Sugning 

Sugning i næse og mund Sugning i næse og mund Sugning i næse og mund 

Tuben/tubeskift, taleventil og 
prop 

Tubeskift Tubeskift, inderkanyle, taleventil 
og prop 

Cuff - afcuffning og tilcuffning Cuff Cuff 

Generel introduktion til det respi-
ratoriske udstyr 

Respirator Trilogy-respirator 

  Ansvar Ansvar 

Andet 

Akutsituation Inderkanyle Åndedrætsorganerne 

Manuel ventilation med sterilt 
saltvand 

Weinmann noise reductor   

PLV 100 hjemmerespirator Ensretterventil   

Skift af velcrobånd/sølvkæde Nonin pulsoxymeter    

Vivo 50 hjemmerespirator Taleventil, svensk næse og prop   

Forflytninger med respirator Aeroneb © Forstøversystem   

Medicinforstøver Suctionaid-tube   

Rengøring af det respiratoriske 
udstyr 

  

Varebestilling   

 

Ved udskiftning af respiratoriske hjælpere foregår uddannelse og oplæring som en kom-

bination af sidemandsoplæring ved de øvrige hjælpere i patientens hjem og teoretisk un-

dervisning på respirationscentret.  

 

Hvad angår hjælpernes oplæring i hjælp og pleje efter serviceloven foregår denne i patie-

ntens hjem. Dette gælder for såvel nye hjælperhold som ved udskiftning i hjælperhold. 

Interviewene viser, at i modsætning til den respiratoriske uddannelse og oplæring er den 

plejemæssige oplæring ikke formaliseret. Den specifikke udformning og varetagelsen 

heraf varierer som konsekvens på tværs af respiratoriske ordninger og kommuner. Af in-

terviewundersøgelsen fremgår, at hvis respiratorbrugeren får tildelt hjælp efter service-

lovens §83, er det hjemmeplejen/hjemmesygeplejersken, der varetager oplæring i de 

uddelegerede kommunale ydelser. Derimod gælder for BPA-ordninger efter servicelovens 

§95 og §96, at det er patienten selv, en nærtstående pårørende eller et hjælperbureau, 
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der via sin rolle som arbejdsgiver har ansvaret for sikringen af hjælpernes plejekompe-

tencer i samarbejde med arbejdslederen (ved § 96 patienten og §95 pårørende eller 

hjælperbureau).  

 

Opfølgning, kvalitetssikring og monitorering  

I overensstemmelse med det delte myndighedsansvar, er opfølgning, kvalitetssikring og 

monitorering et delt ansvar mellem respirationscentrene/regionerne og kommunerne. Til-

synspligten med og det sundhedsfaglige ansvar for opfølgning, kvalitetssikring og moni-

torering af respiratorisk behandling i eget hjem påhviler således respirationscentrenes 

læger.  

 

Der foreligger ikke nationale standarder og kliniske retningslinjer vedrørende kvalitetssik-

ring og monitorering af HMV. Disse efterspørges i nogen grad blandt de adspurgte læger 

fra respirationscentrene. Interviewundersøgelsen viser, at opfølgning, kvalitetssikring og 

monitorering på de enkelte respirationscentre er implementeret og varetages gennem 

forskellige rutinemæssige, og i høj grad overensstemmende, organisatoriske initiativer og 

praksisser. For det første gennem den standardiserede og formaliserede tilgang til oplæ-

ring og uddannelse af respiratoriske hjælperhold. For det andet benyttes på alle respira-

tionscentre en udgående sygeplejerske, der varetager opfølgning på og problemløsning 

samt kvalitetssikring af den respiratoriske overvågning i patientens hjem. For det tredje 

tilses patienterne på alle respirationscentre med varierende tidsintervaller, fra måneder 

op til årligt, hvor også det respiratoriske udstyr efterses, og hjælperordningernes kapaci-

tet (re)vurderes. Endelig har alle respirationscentre en telefonisk hotline, hvor patienter-

ne og deres hjælpere kan ringe ind hele døgnet med henblik på dialog om og løsning af 

faglige og samarbejdsrelaterede problemstillinger samt tekniske defekter/fejl.  

 

Som ved kvalitetssikring af respiratorisk hjælp foreligger ikke nationale standarder og 

retningslinjer for kvalitetssikring og monitorering af de plejemæssige ydelser for patien-

ter med hjælp og pleje efter serviceloven, og der forekommer variation i kvalitetssikrin-

gens systematik. Interviewundersøgelsen viser, at opfølgning, kvalitetssikring og moni-

torering fortrinsvis foregår ved rapportering fra sygeplejersker eller hjemmehjælp, hvis 

og når disse kommer i patientens hjem. Generelt viser interviewene dog stor variation i, i 

hvor høj grad og på hvilken måde kommunerne håndterer kvalitetssikring og monitore-

ring af plejen, og i hvor høj grad de anser sig selv for ansvarlige herfor, eller om kvali-

tetssikring og monitorering forventes varetaget af den givne arbejdsgiver. Kommunerne 

varetager desuden en løbende vurdering af den aktuelle udmålte pleje og hjælp, hvad 

angår såvel 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 

overvågning vil forskning og udvikling skulle tilgodeses, herunder vil systematisk doku-
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mentation, etablering af kliniske databaser, standarder mv. skulle udvikles såvel som 

vedligeholdes". Interviewundersøgelsen klarlægger, at sikring af dette fortsat er vigtigt at 

have opmærksomhed på, såvel på respirationscentrene som i regionerne (6).   

 

Interviewundersøgelsen viser, at en del af opfølgningen på hjemmerespiratorordningerne 

for såvel kommuner, regioner og respirationscentre vedrører håndtering af løbende ud-

skiftning i hjælperhold. Ansvaret for rekruttering af nye hjælpere afhænger af ordninger-

nes forankring, men foregår typisk ved lokal annoncering eller gennem hjælperbureau-

erne. For respirationscentrene indebærer udskiftning oplæring af nye hjælpere. For regi-

onerne og kommunerne indebærer udskiftning overordnet sagsbehandling i forbindelse 

med opsigelser og ansættelser samt oplæring af hjælpere, men det afhænger af de spe-

cifikke ordningers forankring og udformning. 

 

7.5.4 Kommunikation og samarbejde  

Interviewundersøgelsen viser, at samarbejdet mellem respirationscenter, region og kom-

muner i forhold til forløb for patienter i respiratorbehandling hjemme generelt betragtes 

som velfungerende. En central årsag til dette vurderes på tværs af de adspurgte aktører 

at være placering af opgavevaretagelsen og ansvaret for patientgruppen hos få medar-

bejdere såvel i kommunerne som i regionerne. Det styrker kendskabet til området hos 

den enkelte medarbejder samt til andre involverede aktørers ansvarsområder og opgave-

varetagelse, hvilket opleves centralt for, hvordan hjemmerespiratorordninger forløber 

grundet områdets og patienternes kompleksitet. På samme måde italesættes hyppig ud-

skiftning i regionale og kommunale medarbejdere som udfordrende for samarbejdet ak-

tørerne imellem og dermed for ordningernes forløb. Der vurderes i den forbindelse af fle-

re adspurgte aktører en hensigtsmæssighed i udarbejdelsen af skriftlige beskrivelser af 

ansvarsområder og opgavevaretagelse. Interviewundersøgelsen 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 

særligt gennem præciseringen af opgavefordelingen og den fastlagte udgiftsfordeling 

som i nogle kommuner og regioner opleves tidligere at have været ressourcekrævende at 

forhandle på plads. Der forventes dog både fra regional og kommunal side fortsat at ville 

være behov for specifikke drøftelser og præciseringer relateret til nogle patienter.  

 

I Region Nordjylland og Region Sjælland italesættes mindre udfordringer ved ikke at ha-

ve eget respirationscenter. Udfordringerne opleves særligt blandt regionsrepræsentanter-

ne og repræsentanter fra respirationscentrene i Region Midtjylland og Hovedstaden med 

ansvaret for HMV i de to regioner. Særligt 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 særlige betingelser at kræve flere ressourcer at etablere og opret-

holde, men opleves trods dette som velfungerende. Dette særligt som konsekvens af pla-
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cering af opgavevaretagelsen og ansvaret vedrørende sagsbehandling af den specifikke 

regions respiratorpatienter hos få medarbejdere i såvel respirationscentret som regionen.  

 

Hvad angår tværgående samarbejde og sparring regioner imellem og kommuner imellem 

viser interviewundersøgelsen, at dette er begrænset og ikke formaliseret. Der italesættes 

blandt både regions- og kommunerepræsentanter en interesse i at styrke den tværkom-

munale og tværregionale sparring blandt andet med henblik på vidensdeling og erfa-

ringsudveksling.  

 

Endelig viser interviewundersøgelsen, at der mellem respirationscentrene i nogen grad 

forekommer samarbejde og sparring. Sundhedsstyrelsen anbefalede i 2012 i sin rapport 

vedrørende kronisk respirationsinsufficiens (6), at respirationscentrenes samarbejde 

styrkes, blandt andet med henblik på udvikling af fælles nationale retningslinjer, henvis-

nings- og behandlingsindikationer og kriterier, standarder mv. samt af ensartede og fæl-

les opgørelsesmetoder for aktivitet og ventetider med henblik på effektiv monitorering af 

udviklingen på området (6). Interviewundersøgelsen viser, at der på den baggrund siden 

2012 har været en større opmærksomhed på at sikre løbende dialog og samarbejde på 

tværs af centrene i forhold til koordinering af henvisningspraksis, behandlingsprincipper 

og indsats, ensretning af uddannelse og oplæring af hjælperhold samt udvikling af mere 

sammenlignelige opgørelser og rapportering af ventelister og aktivitet. Dette fx gennem 

regelmæssige, formaliserede møder centrene imellem. Samtidig understreges dog, at der 

fortsat forekommer mindre lokale variationer centrene imellem fx i forhold til specifikke 

instrukser og tilrettelæggelse af uddannelse og oplæring som konsekvens af forskellige 

arbejdsgange, ledelse og geografisk kontekst. 

  

7.6 Oplevede organisatoriske udfordringer og perspektiver på 

fremadrettet visitationspraksis og organisering  

I dette afsnit beskrives udfordringer og muligheder i den aktuelle organisering af visita-

tion, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV (analysespørgsmål 3). Desuden præsente-

res perspektiver på fremadrettet organisering af visitation, igangsætning og tilrettelæg-

gelse af HMV-potentialer i forhold til at imødekomme de eksisterende organisatoriske ud-

fordringer, samt i forhold til at sikre en fremadrettet hensigtsmæssig visitationspraksis 

og høj kvalitet i behandling (analysespørgsmål 4).  

 

Afsnittet baseres dels på de udfordringer og muligheder samt perspektiver på fremad-

rettet organisering, som blev identificeret af de læger fra respirationscentrene og de 

kommunale og regionale aktører ved fokusgruppeinterviewene, dels på de internationale 

erfaringer præsenteret i det systematiske litteraturstudie. 

 

Som beskrevet rummer organisering af visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af 

HMV i en dansk sammenhæng en høj grad af kompleksitet. Det afspejles i de italesatte 
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udfordringer, muligheder og perspektiver på fremadrettet organisering. Afsnittet foku-

seres derfor på præsentationen af fem områder for udfordringer, hvor der på baggrund 

af den samlede organisationsanalyse vurderes at være de største potentialer i forhold til 

fremadrettet organisering. De fem områder relaterer sig især til visitation og opstart af 

HMV, og tematiseres efter de tre overordnede kategorier 'Visitation og igangsætning af 

forløb', 'Igangsætning af forløb' og 'Etablerede forløb'. Desuden skal bemærkes, at de 

italesatte udfordringer overvejende relaterer sig til visitation til og etablering af akutte 

patientforløb og ikke i så høj grad planlagte forløb. Afslutningsvis præsenteres to per-

spektiverende områder med potentiale i forhold til fremadrettet organisering af HMV. 

 

7.6.1 Visitation og igangsætning af forløb 

 

Kriterier for henvisning til og igangsætning af behandling 

På tværs af de tre respirationscentre bemærkes en vækst i antallet af patienter, som 

henvises til respirationscentrene med henblik på igangsætning af HMV. Det vurderes, at 

hovedparten af de henviste patienter fortsat befinder sig inden for målgruppen, som den 

specificeres og afgrænses af Specialevejledningen for Anæstesiologi og Sundhedsstyrel-

sens Vejledning fra 1990 (jf. afsnit 7.5.2). Der bemærkes dog en stigende tendens til, at 

henvisninger også modtages fra patientgrupper, som enten hidtil ikke i et lægefagligt 

perspektiv har været betragtet som en del af målgruppen for HMV, eller hvor den gæl-

dende definition og afgrænsning af målgruppen giver anledning til tvivl om, hvorvidt pa-

tienterne skal tilbydes behandling. Udfordringerne henføres særligt til karakteren af den 

gældende beskrivelse og afgrænsning af målgruppen, som opleves at rumme fortolk-

ningsmuligheder. Særligt opleves dette at gælde formuleringen 'enkelte andre specielle 

nervesygdomme og lungelidelser'. Uklarhederne skønnes at bidrage til variation på tværs 

af respirationscentrene og regionerne i forhold til, om de samme patienter henvises og 

tilbydes HMV-behandling. Derudover kan uklarheder i henvisningskriterier sammenholdt 

med et øget pres fra henvisende afdelinger føre til, at der langsomt sker et indikations-

skred, uden man eksplicit har taget stilling til, om indikationsskredet er hensigtsmæssigt.    

 

Udfordringer relateret til lokal fortolkning og deraf lokal og national variation i henvis-

ningspraksis genfindes i litteraturstudiet, hvor variationen tilskrives mangel på klare 

standarder og retningslinjer for respiratorisk hjælp og pleje, der bygger på evidensbase-

ret viden. Disse udfordringer anbefales i litteraturen imødekommet gennem tydeliggørel-

se af kriterier for og anbefalinger til visitation til HMV, fx gennem udvikling af nationale 

kliniske retningslinjer. Væksten i efterspørgslen på behandling og i igangsatte patientfor-

løb med HMV bemærkedes desuden i Sundhedsstyrelsens rapport (2012). Det blev her 

anbefalet at imødekomme væksten gennem vedvarende opmærksomhed på at fastholde 

og videreføre den overordnede afgrænsning af målgruppen, som den fremgår af speciale-

vejledningen og Sundhedsstyrelsens vejledning fra 1990. Desuden anbefales i rapporten 
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en løbende kritisk stillingtagen til eventuel indplacering af nye (store) grupper af patien-

ter, herunder til alternative og fornyede organisatoriske overvejelser. 

 

Interviewundersøgelsen klarlægger, at der i overensstemmelse med anbefalingerne i lit-

teraturstudiet og Sundhedsstyrelsens rapport i et lægefagligt perspektiv vurderes behov 

for national politisk-administrativ opmærksomhed på i et samarbejde med de lægefaglige 

miljøer at fastholde samt yderligere opdatere og præcisere den eksisterende beskrivelse 

og afgrænsning af målgruppen, særligt hvad angår formuleringen 'enkelte andre specielle 

nervesygdomme og lungelidelser'. Dette med henblik på dels at modvirke ureflekteret in-

dikationsskred i patientgruppen, og dels sikre en større ensretning af henvisningspraksis-

sen på tværs af respirationscentrene. Det anerkendes dog blandt de interviewede læger 

at ville være udfordrende at præcisere den eksisterende beskrivelse, fordi der forekom-

mer en gruppe af potentielle patienter, som er vanskelige præcist at afgrænse. Desuden 

vil præcisering vanskeliggøres af, at henvisning til respirationscentrene beror på en mul-

tifaktoriel vurdering af patienten, jf. afsnit 7.5.2, hvorfor det uundgåeligt vil være svært 

at sætte henvisningskriterier entydigt på formel.   

 

Hvad angår kriterier for igangsætning og tilrettelæggelse af respiratorbehandling viser 

organisationsanalysen, at der aktuelt ikke findes ensartede, nationale kriterier og ret-

ningslinjer herfor foruden gældende beskrivelse i Sundhedsstyrelsens rapport (6) og vej-

ledning (1990). Og kun på RCV foreligger aktuelt lokale kriterier og retningslinjer for 

igangsætning og tilrettelæggelse af behandling. Desuden viser interviewundersøgelsen, 

at beslutning om igangsætning af behandling beror på en multifaktoriel og tværfaglig 

vurdering, og at der deraf kan forekomme mindre variationer på tværs af læger og respi-

rationscentre i forhold til, hvornår og hvilke patienter som tilbydes HMV, samt hvordan 

behandling tilrettelægges. Interviewundersøgelsen klarlægger på den baggrund, at der 

kan være potentialer i at skærpe nationale kriterier for visitation, igangsætning og til-

rettelæggelse af behandling, samt i at udvikle nationale retningslinjer herfor med afsæt i 

foreliggende lokale og internationale kriterier og retningslinjer.  

 

Facilitering af beslutningstagen på henvisende afdelinger   

Blandt de interviewede læger fra respirationscentrene opleves udfordringer på de henvi-

sende hospitalsafdelinger i forhold til henvisning af patienter til respirationscentrene. Ud-

fordringerne fremgår særligt at relatere sig til for tidlig henvisning af patienterne. Henvis-

ningen opleves fx at ske før hensigtsmæssigheden af igangsætning af den respiratoriske 

behandling er vurderet, og patientens ønsker hertil er klarlagte. Desuden før patienterne 

er færdigudredte og færdigbehandlede 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 optræder i forhold til en mindre gruppe af pa-

tienter, særligt blandt traumepatienter og patienter med akut opstået respirationsinsuf-

ficiens. Det vurderes af de adspurgte læger, at udfordringerne kan henføres til dels be-
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grænset viden på henvisende afdelinger om det respiratoriske felt og centrenes henvis-

ningskriterier, og dels ventetider og begrænset kapacitet på henvisende afdelinger, som 

vanskeliggør længerevarende indlæggelse af patienter til observation. 

 

På den baggrund påpeges 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 på at kvalificere beslutning om henvis-

ning og mindske henvisninger af endnu ikke stabile patienter. Interviewundersøgelsen 

viser, at der på respirationscentrene allerede er opmærksomhed på at tillære de henvi-

sende afdelinger at konsultere respirationscentrets læger ved tvivlsspørgsmål. Denne 

funktion har siden ultimo 2013 på RCØ været formaliseret i form af en udgående læge til 

at varetage ugentlig rådgivning (telefonisk og/eller ved besøg) af læger på henvisende 

afdelinger med henblik på at sikre kvalificeret og rettidig henvisning til respirationscen-

tret (jf. afsnit 7.5.2). Det vurderes af den regionale aktør i Region Sjælland samt den in-

terviewede respiratoriske læge på RCØ, at den udgående læge har mindsket henvisning 

af uafklarede patienter og igangsætning af uhensigtsmæssige eller uønskede forløb.  Ak-

tuelt forefindes sådanne formaliserede ordninger ikke på RCV og RCS, og der foreligger 

ikke forskning i ordningens faktiske konsekvenser og effekter. På baggrund af vurderede 

positive erfaringer med ordningen på RCØ vurderes der dog at kunne være potentialer i 

etablering af lignende formaliserede ordninger på RCV og RCS.  

 

Facilitering af igangsætning af meningsfulde og ønskede behandlingsforløb 

Interviewundersøgelsen viser på tværs af de interviewede læger en understreget vigtig-

hed i at sikre, at igangsætning af HMV baseres på en forudgående systematisk og grun-

dig dialog og forventningsafstemning med patienterne, herunder også om palliative me-

dicinske alternativer til respiratorbehandling. Dette for at sikre igangsætning af menings-

fulde og ønskede respiratorforløb, samt ensretning mellem læger i forhold til dialogen 

med patienterne. Det pointeres, at kvalificering af beslutningstagen ikke nødvendigvis vil 

resultere i færre igangsatte forløb, men der vurderes potentielle positive effekter i forhold 

til at igangsætte patientforløb med færre udfordringer og frustrationer for patienter. Der-

med også potentielle positive effekter i forhold til at skabe bedre arbejdsmiljø og mindre 

udskiftning i hjælperhold, færre akutte indlæggelser af patienter på intensivafdelinger og 

færre omkostninger forbundet med rekruttering og oplæring af nye hjælpere.  

På 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 beslutningsstøtteværktøj til at understøtte dialog om behand-

lingsmuligheder med patienter og deres pårørende (jf. afsnit 7.5.2). Dette med henblik 

på at bidrage til at kvalificere og systematisere beslutningstagen vedrørende igang-

sætning af respiratorbehandling; herunder systematisk klarlægge muligheder og konse-

kvenser ved respiratorisk behandling, tegne et realistisk billede af hverdagen som respi-

ratorbruger med overvågning samt facilitere en ligeværdig drøftelse af respiratorisk og 
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palliativ medicinsk behandling. Der forefindes ikke lignende formaliserede beslutnings-

støtteværktøjer på RCØ og RCS, ligesom de aktuelt ikke findes for andre patientgrupper. 

Den reelle effekt og konsekvenserne af implementeringen af et sådant beslutningsstøtte-

værktøj er endnu ukendte, og potentialerne i at udvikle og udvide beslutningsstøtteværk-

tøjet til andre patientgrupper er derfor endnu ikke klare. Det understreges dog, at et så-

dant værktøj vanskeligt lader sig implementere for respiratoriske patienter, der akut ind-

lægges på intensiv afdeling som konsekvens af traumer, akut opstået respirationsinsuffi-

ciens eller hurtigt progredierende sygdomsforløb. 

 

7.6.2 Igangsætning af forløb 

 

Tidlig inddragelse af hjemkommune  

En udfordring i et kommunalt perspektiv er en oplevelse af ikke altid at modtage infor-

mation om nye visiterede patienter tilstrækkeligt tidligt i etableringen af HMV-forløb. Sen 

modtagelse af information om nye patienter forsinker igangsætningen af den kommunale 

sagsbehandling vedrørende klargøring af hjemmet og udmåling af plejeopgaven efter 

serviceloven. Sagsbehandlingen kan være tidskrævende og kompliceret, og sen igang-

sætning heraf kan derfor forsinke udskrivning af patienterne fra intensivafdelingerne til 

eget hjem, eller øge brugen af midlertidige aflastningspladser og vikarbureauer afhæn-

gigt af den lokale regionale og kommunale organisering. I et kommunalt perspektiv på-

peges derfor potentialer i fra regional og/eller respirationscentrets side at sikre tidligere 

kontakt til og inddragelse af patienternes hjemkommuner, gerne før endelig visitation til 

igangsætning af behandling. Dette vurderes at ville kunne facilitere en hurtigere sagsbe-

handling og derved en hurtigere udskrivning. Desuden anskues inddragelse af hjemkom-

munen før endelig visitation at kunne muliggøre en tidlig forventningsafstemning med 

patienter (og pårørende) i forhold til, hvad forskellige typer af hjælperordninger forud-

sætter og indebærer. Herved skabes der forudsætninger for at minimere igangsætningen 

af hjælperordninger, som på forhånd anslås at være udfordrende og dermed omkost-

ningstunge.  

 

Interviewundersøgelsen giver ikke grundlag for at præcisere, 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 interviewundersøgelsen, tidlig 

igangsætning af nye patientforløb med henblik på at sikre tilstrækkelig tid til planlægning 

af disse aktørers indsats og derved mindske risiko for igangsætning af problematiske 

forløb. Desuden og overensstemmende med interviewundersøgelsen med henblik på tid-

lig forventningsafstemning med patienten. Specifikke organisatoriske initiativer for facili-

tering af tidlig inddragelse af kommunale aktører forbliver også i litteraturstudiet be-

grænset italesat, dog fremhæves potentialer i mere generelt at optimere overgang til 
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eget hjem med tværfaglige teams med lokale som hospitalsforankrede aktører, der er 

ansvarlige for planlægning og koordinering af forløbet. 

 

7.6.3 Etablerede forløb  

 

Hjælperhold – kompetencer, rammer og regulering  

I modsætning til ovenstående omhandler dette afsnit ikke visitation til og igangsætning 

af HMV men etablerede forløb. Fokus her rettes således mod at understøtte optimerede 

forløb for patienter i HMV med hjælperordning.  

 

Interviewundersøgelsen viser, at patientforløb og hjælperordninger etableret i forbindelse 

med HMV overvejende er stabile og velfungerende. For en mindre andel af patientforlø-

bene opleves hjælperordningerne dog at være forbundet med flere og betydelige udfor-

dringer. Udfordringerne opleves særligt at forekomme i komplicerede patientforløb, fx 

blandt patienter med hurtigt progredierende forløb, patienter med kognitive og sociale 

udfordringer eller patienter med komplicerede forhold i hjemmet. 

 

Udskiftning i hjælperhold fremføres på tværs af de interviewede aktører at være den væ-

sentligste udfordring forbundet med etablerede hjælperordninger. Udskiftning blandt 

hjælpere forekommer naturligt af og til i alle hjælperordninger, men påpeges i særdeles-

hed at forekomme i de komplicerede patientforløb, hvor udskiftningsgraden i nogle tilfæl-

de årligt kan være op mod 50 %. Udskiftning i hjælperhold er udfordrende, fordi det er 

forbundet med betydelige omkostninger, både i forhold til kontinuerlig oplæring af nye 

hjælpere, sagsbehandlingstid i såvel kommuner som regioner samt til midlertidige ind-

læggelser af patienterne på intensivafdelinger som konsekvens af ufuldstændige hjælper-

hold og vagtplaner. Udskiftning i hjælperhold har desuden betydelige negative konse-

kvenser for behandlingskvaliteten. Hyppig udskiftning i hjælperhold henføres i høj grad til 

udfordringer med hårdt psykisk og fysisk arbejdsmiljø. Det ligger imidlertid uden for den-

ne organisationsanalyses rækkevidde at gå nærmere ind i hjælperudskiftningernes årsa-

ger, da de respiratoriske hjælperes perspektiver ikke er afdækket.  

 

Interviewundersøgelsen viser foruden udskiftning i hjælperhold, at de oplevede udfor-

dringer forbundet med hjælperordningerne relaterer sig til betydelige vanskeligheder 

med rekruttering af nye hjælpere samt kompetenceniveauet blandt de respiratoriske 

hjælpere, særligt i forhold til levering af plejeopgaver efter serviceloven. På baggrund af 

de forskellige udfordringer forbundet med hjælperordninger vurderes på tværs af de in-

terviewede aktører et betydeligt behov for og potentialer i lokalt og på nationalt, politisk-

administrativt niveau at skabe bedre rammer for og regulering af hjælperordningerne. 

Dette både i et økonomisk perspektiv og med henblik på at sikre behandlingskvaliteten. 

Der italesættes flere forslag til organisatoriske initiativer, der kan understøtte dette, her-

under formalisering af oplæring og uddannelse i hjælp og pleje efter serviceloven, skær-
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pelse af ansættelsesforhold for og organisatorisk og faglig forankring af hjælperhold samt 

udgående sygeplejersker til kvalitetssikring, opfølgning og konfliktløsning i hjemmet. Or-

ganisationsanalysen muliggør ikke at nuancere og præcisere disse organisatoriske initia-

tiver og således angive konkrete organisatoriske løsningsmodeller til sikring af bedre 

rammer for og regulering af hjælperordningerne. Dette bør dog være et opmærksom-

hedspunkt for fremadrettet indsats. 

 

Udfordringer forbundet med udskiftning i hjælperhold og rekruttering af nye hjælpere, 

særligt som konsekvens af dårligt psykisk og fysisk arbejdsmiljø, genfindes i de kvalita-

tive studier af hjælperes erfaringer i det systematiske litteraturstudie. I disse studier pe-

ges som i interviewundersøgelsen på flere organisatoriske initiativer, der kan imødekom-

me udfordringerne. Det involverer adgang til sygepleje- og lægefaglig supervision i for-

bindelse med spørgsmål og problemstillinger i patienternes hjem. Desuden skærpelse og 

formalisering af ansvars- og opgavefordeling mellem patienter, pårørende og hjælpere 

vedrørende hjælp og plejeopgaver, fx gennem forventningsafstemning herom i forbindel-

se med opstart af forløb. Endelig fremhæves styrkelse af hjælperuddannelsen. I overens-

stemmelse med interviewundersøgelsen muliggør litteraturstudiet dog ikke at præcisere 

de organisatoriske initiativer, ligesom de forventede eller reelle konsekvenser og effekter 

ikke præciseres. 

 

7.6.4 Perspektiverende områder i forhold til fremadrettet organisering 

Perspektiverende skal fremhæves to organisatoriske initiativer, som på baggrund af or-

ganisationsanalysen anskues at have potentialer i forhold til fremadrettet organisering af 

HMV. Initiativerne eksisterer ikke på nuværende tidspunkt i en dansk kontekst og grund-

laget for en umiddelbar implementering heraf heller ikke. Der er således tale om initiati-

ver med et umiddelbart længere 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 særligt komplicerede forløb 

Organisationsanalysen viser, at der på tværs af kommuner, respirationscentre og regio-

ner efterspørges mulighed for i lovgivningen i højere grad at kunne gøre brug af eksiste-

rende botilbud og plejecentre som ramme for HMV. Muligheden efterspørges ikke for re-

spiratorpatienter generelt, men specifikt for særligt komplicerede patienter, som af for-

skellige årsager 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 henføres til øget behandlingskvalitet for 

patientgruppen. Desuden ses potentialer i forhold til at imødekomme udfordringer med 

hårdt psykisk og fysisk arbejdsmiljø i patienternes hjem. Dette vurderes at ville kunne bi-

drage til mindskelse af sygefravær og udskiftning i hjælperhold og derved mindskelse af 
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omkostninger forbundet med akutte indlæggelser på intensiv afdeling samt til rekrutte-

ring og oplæring af nye hjælpere. 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 imødekomme udfordringer med 

problematisk psykisk arbejdsmiljø i nogle patienters hjem. Den nærmere tilrettelæggelse 

og brug af respiratorbehandling på plejecentre og botilbud udfoldes ikke i hverken inter-

viewundersøgelsen eller litteraturstudiet. Det understreges dog, at tilrettelæggelsen og 

brugen bør målrettes specifikke patientgrupper fx i forhold til alder og diagnoser. Des-

uden rettes opmærksomhed på, at anvendelse af botilbud og plejecentre ikke nødven-

digvis modsvarer patienters og pårørendes ønsker og behov (jf. kapitel 5). 

 

Anvendelse af telemedicin i monitorering 

Organisationsanalysen viser, at der på tværs af de interviewede aktører vurderes umid-

delbare potentialer i anvendelsen af telemedicinske løsninger til supervision af hjælpere 

samt kvalitetssikring af den respiratoriske behandling i patienternes hjem. Anvendelse af 

digitalt understøttet videoudstyr med krypteret, sikker forbindelse forestilles således at 

kunne muliggøre en understøttelse af kommunikationen mellem respirationscentret og 

hjælpere og/eller patienten i hjemmet. Derved skabes bedre mulighed for lægefaglig 

kvalitetssikring og monitorering af behandlingen samt håndtering af akutte tvivlsspørgs-

mål og problemstillinger på afstand. Dette vurderes at kunne bidrage til at mindske akut-

te indlæggelser på intensiv afdeling og konsultationer på respirationscentrene samt ska-

be en større tryghed for hjælpere og patienter. Interviewundersøgelsen giver ikke grund-

lag for nærmere præcisering af de telemedicinske løsninger samt disses effekter og kon-

sekvenser.  

 

Eventuelle potentialer ved anvendelse af telemedicin til kommunikation med patienter og 

deres hjælpere i hjemmet påpegedes også i Sundhedsstyrelsens rapport (6) ligesom det 

understøttes af det systematiske litteraturstudie. Heri fremhæves potentialer i form af 

dels forbedrede muligheder for kvalitetssikring af respiratorbehandling i eget hjem, dels 

informationsudveksling mellem patienter, pårørende og respiratoriske hjælpere i hjem-

met og læger fra respirationscentret. Et enkelt studie påviser desuden positiv effekt af 

telemedicinsk monitorering i forhold til forebyggelse af indlæggelse, risikoen for akut for-

værring af patientens tilstand i hjemmet samt omfanget af ugentlige henvendelser til 

praktiserende læge eller hospitalet. Litteraturstudiet understreger dog samtidig, at vur-

dering af den egentlige værdi og funktion af telemonitorering bør bero på en samlet be-

tragtning af behandlingstilbud til patientgruppen, ligesom telemonitorering bør indtænkes 

som del af en samlet behandlingsstrategi. Endelig efterspørges 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 

Formålet med den organisatoriske analyse var at klarlægge organisering af visitation, 

igangsætning og tilrettelæggelse af HMV i Danmark, herunder også internationale erfa-

ringer hermed. Desuden var det analysens formål at undersøge udfordringer og mulig-

heder i den aktuelle organisering samt organisatoriske perspektiver på fremadrettet or-

ganisering af visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV. Analysen kombinerer et 

systematisk litteraturstudie af internationale studier og evidensbaserede retningslinjer 

samt en kvalitativ interviewundersøgelse bestående af telefoninterview og fokusgruppe-

interview med læger fra de tre respirationscentre samt repræsentanter 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 høj grad af over-

ensstemmelse mellem anbefalingerne for igangsætning af HMV på tværs af lande. Fx er 

der bred enighed om, at NIV bør være førstelinjebehandling frem for invasiv behandling 

på tværs af diagnoser. Inden for diagnostikken er det værd at bemærke, at man i de an-

gelsaksiske lande i højere grad har fokus på blodets iltmætning, hvorimod man i blandt 

andet skandinavisk, tysk og hollandsk tradition i højere grad inddrager blodets indhold af 

CO2, især under søvn, som mål for, hvor nødlidende patientens vejrtrækning er. Det kan 

i nogle tilfælde medføre forskelligt beslutningsgrundlag for tilbud om HMV, og det bety-

der også, at kliniske retningslinjer ikke altid automatisk kan overføres fra et land til et 

andet. Med hensyn til behandling antydes  en tendens til særligt i de angelsaksiske lande 

at vælge behandling med NIV frem for også at tilbyde invasiv behandling.  

 

De inkluderede organisatoriske studier forholder sig ikke til organiseringen af det samle-

de forløb, som nærværende kapitel søger at belyse, men præsenterer specifikke ned-

slagspunkter i organiseringen af HMV. Litteraturstudiet viser, at visitation til og organise-

ring af HMV internationalt kendetegnes ved betydelig både lokal og national variation, og 

der påpeges en hensigtsmæssighed i at tydeliggøre og yderligere udvikle klare kriterier 

og retningslinjer for visitation og behandling. Overgangen fra hospital til hjemmet i for-

bindelse med igangsætning af HMV fremhæves at være kompliceret, og flere studier un-

derstreger væsentligheden i gennem organisatoriske initiativer at understøtte omhygge-

lig og tidlig planlægning af overgangen. Litteraturstudiet indikerer endvidere, at der kan 

være potentialer i anvendelsen af telemedicinsk monitorering af hjemmerespiratorpatien-

ter, men det understreges, at telemonitorering bør indtænkes som del af en samlet be-

handlingsstrategi, ligesom fremadrettet forskning efterspørges i effekten og omkost-

ningseffektiviteten af telemedicinsk monitorering. Flere inkluderede studier understreger 

væsentligheden i at sikre tilstrækkelig indledningsvis og kontinuerligt opfølgende uddan-

nelse og oplæring af respiratoriske hjælpere og fremhæver vigtigheden i individualiseret 

oplæring i patientens hjem. Endelig viser litteraturstudiet, at hjælpere til respiratorpa-
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tienter oplever væsentlige udfordringer med grænsesætning over for og ansvarsfordeling 

i forhold til patient og pårørende med konsekvenser for det oplevede psykiske arbejds-

miljø. Dette vurderes at være en væsentlig årsag til udskiftning i hjælperhold, og der ef-

terspørges organisatoriske initiativer, der kan imødekomme sådanne udfordringer. 

 

Organisering af HMV i dansk sammenhæng 

HMV er en fortsættelse af den højt specialiserede sygehusbehandling og varetages af 

landets tre respirationscentre i et samarbejde med regionerne og patienternes hjemkom-

muner. Planlægning og håndtering af HMV varetages fortrinsvis inden for de enkelte re-

gioner. Organisering af HMV reguleres af flere samtidigt gældende formelle politisk-admi-

nistrative og lovgivningsmæssige rammer, herunder specialevejledningen for anæstesio-

logi, sundhedsloven, serviceloven samt nyligt udarbejdede lovpligtige samarbejdsaftaler 

for fælles hjælperordninger mellem region og regionens kommuner.  

 

Patienter henvises fortrinsvis fra intensivafdelinger, neurologiske afdelinger, børneafde-

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 afgrænse præcist. Henvis-

ning til respirationscentrene med henblik på vurdering og eventuel igangsætning af HMV 

sker på baggrund af beskrivelsen af målgruppen samt på baggrund af lokalt specificerede 

objektive henvisningskriterier og krav til henvisning. I forbindelse med størstedelen af 

patienterne opleves ikke tvivl om henvisning, dog kan forekomme tvivl i forhold til en 

mindre gruppe af patienter, særligt blandt traumepatienter og patienter med akut opstå-

et respirationsinsufficiens.  

 

Igangsætning af HMV er en lægefaglig beslutning baseret på en forudgående tværfaglig 

vurdering. Grundlaget for beslutning om igangsætning er i høj grad multifaktorielt, og 

udgøres af en kombination af foreliggende kriterier for igangsætning af behandling, un-

dersøgelses- og målingsresultater samt samtale med patienten og eventuelt dennes på-

rørende. Der foreligger ikke aktuelt formaliserede, nationale kriterier og retningslinjer for 

visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV, dog understøttes beslutningstagen 

om igangsætning af HMV for patienter med ALS og Duchennes muskeldystrofi på RCV af 

lokalt udarbejdede forløbsbeskrivelser. Internationale visitationskriterier og retningslinjer 

indgår som del af den lægefaglige viden og desuden som referenceramme for RCV's for-

løbsbeskrivelser. Patienternes kompleksitet og det multifaktorielle beslutningsgrundlag 

bevirker, at der kan forekomme mindre variationer læger i mellem i forhold til om og 

hvornår behandling sættes i gang. Dog fremstår der at være enighed om størstedelen af 

patientgruppen. Fastlæggelse af behandlingsbehovet, herunder typen af respiratorisk 

behandling og indikation for hjælperhold, foretages af respirationscentrene. Udmåling af 

pleje efter servicelovens bestemmelser, herunder beslutning om typen af hjælperordning, 

foretages af patientens hjemkommune. Organisationsanalysen viser mindre variation i 
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proces for etablering af hjælperordninger på respirationscentrene. Desuden betydelig 

såvel regional som kommunal variation i præferencer og praksis vedrørende organisering 

af hjælperordningerne, særligt i forhold til hvilke paragraffer i serviceloven hjælper-

ordningerne fastlægges efter, samt hvordan hjælperordningerne forankres.  

 

Ansvaret for uddannelse og certificering af de respiratoriske hjælpere i respiratorisk over-

ågning påhviler respirationscentrene. Der foreligger ingen nationale retningslinjer for ud-

dannelse og oplæring i respiratorisk overvågning. På alle respirationscentre anvendes 

dog standardiserede, lokalt udarbejdede og i høj grad overensstemmende retningslinjer 

med henblik på at sikre struktureret og ensartet oplæring. Sikring af hjælpernes kvalifi-

kationer i hjælp og pleje efter serviceloven påhviler kommunerne. Oplæringen er ikke 

formaliseret, og den specifikke udformning og varetagelsen heraf varierer på tværs af re-

spiratoriske ordninger og kommuner. 

 

Organisationsanalysen viser, at opfølgning, kvalitetssikring og monitorering af HMV er et 

delt ansvar mellem respirationscentrene/regionerne og kommunerne. Tilsynspligten med 

og det sundhedsfaglige ansvar for opfølgning, kvalitetssikring og monitorering af HMV 

påhviler respirationscentrenes læger. Der foreligger ikke nationale standarder og kliniske 

retningslinjer for kvalitetssikring og monitorering, men dette er implementeret og vareta-

ges på de enkelte respirationscentre rutinemæssigt gennem forskellige, og i høj grad 

overensstemmende, organisatoriske initiativer og praksisser. Tilsynspligten med hjælp og 

pleje efter serviceloven påhviler 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 høj grad og på hvilken måde kvalitetssikring og 

monitorering af plejen varetages. Interviewundersøgelsen klarlægger desuden, at udvik-

ling og vedligeholdelse af systematisk dokumentation, forskning og udvikling med henblik 

på at etablere og sikre et validt grundlag for fremtidige beslutninger samt systematisk 

kvalitetssikring og overvågning af HMV i overensstemmelse med konklusioner i Sund-

hedsstyrelsens rapport (2012) fortsat er vigtigt at have opmærksomhed på, såvel på re-

spirationscentrene som i regionerne.   

 

Endelig viser organisationsanalysen, at samarbejdet mellem respirationscenter, region og 

kommuner i forhold til HMV generelt opleves velfungerende. En central årsag til dette 

vurderes på tværs af de adspurgte aktører at være placering af opgavevaretagelsen og 

ansvaret for patientgruppen hos få medarbejdere, såvel 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. På tværs af de 

tre respirationscentre forekommer et velfungerende samarbejde og regelmæssige for-

maliserede møder med henblik på koordinering og ensretning, blandt andet i forhold til 

henvisningspraksis, behandlingsprincipper, uddannelse af hjælperhold samt opgørelser 
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og rapportering af ventelister og aktivitet. Tværgående samarbejde og sparring regioner 

og kommuner imellem er begrænset.  

 

Oplevede organisatoriske udfordringer og perspektiver på fremadrettet visita-

tionspraksis og organisering 

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

sitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV fremadrettet. Med henblik på at imøde-

komme eksisterende organisatoriske udfordringer samt skabe ensartede kriterier for visi-

tation og optimerede forløb med høj kvalitet i behandling er det dog muligt på baggrund 

af organisationsanalysen at pege på fem områder med potentiale i forhold til fremadret-

tet visitationspraksis og organisering. 

    

1. Der anskues i et lægefagligt perspektiv behov for politisk-administrativ opmærksom-

hed på i et samarbejde med de lægefaglige miljøer at opdatere og præcisere den ek-

sisterende beskrivelse og afgrænsning af målgruppen for HMV. Dette med henblik på 

dels at modvirke, at der langsomt sker et indikationsskred i patientgruppen, uden 

man eksplicit har taget stilling til om indikationsskredet er hensigtsmæssigt, og dels 

sikre en større ensretning af praksis for henvisning til og igangsætning af respirato-

risk behandling på tværs af henvisende afdelinger og respirationscentre. Desuden 

fremhæves, at der kan være potentialer i i højere grad at skærpe eksisterende natio-

nale kriterier for visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af behandling samt i at 

udvikle nationale retningslinjer herfor med afsæt i foreliggende lokale og internatio-

nale kriterier og retningslinjer. Det er dog væsentligt at være opmærksom på patient-

gruppens kompleksitet samt den multifaktorielle bagrund for vurderingen af patien-

ten, og dermed mulige udfordringer i at præcisere beskrivelsen af målgruppen samt 

sætte kriterier for visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af behandling entydigt 

på formel. 

2. Organisationsanalysen viser potentialer i på 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 på at kvalificere beslutningstagen vedrørende henvisning og mindske (for tid-

lig) henvisning af endnu ikke stabile patienter. På baggrund af vurderede positive er-

faringer med etableret ordning på RCØ med udgående læge til varetagelse af rådgiv-

ning af læger på henvisende afdelinger vurderes der at kunne være potentialer i un-

dersøgelse af hensigtsmæssigheden i etablering af lignende organisatoriske initiativer 

på RCV og RCS. 

3. Med henblik på at sikre igangsætning af meningsfulde og ønskede respiratorforløb 

samt ensretning mellem læger i forhold til dialog med patienterne om igangsætning 

af HMV understreges en vigtighed i organisatorisk opmærksomhed på, at igangsæt-

ning af HMV baseres på en forudgående systematisk og grundig dialog og forvent-
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ningsafstemning med patienterne, herunder også om palliative medicinske alternati-

ver til respiratorbehandling. Kvalificering af beslutningstagen resulterer ikke nødven-

digvis i færre igangsatte forløb, men vurderes at have positive effekter i forhold til at 

sikre igangsætning af patientforløb med færre udfordringer og frustrationer for pa-

tienter og hjælperhold. Et beslutningsstøtteværktøj til understøttelse af dialog om 

HMV for ALS-patienter er aktuelt under udvikling og implementering på RCV. Effekten 

ved og konsekvenserne af beslutningsstøtteværktøjet er dog endnu ukendte, og po-

tentialerne i at udvikle og udvide beslutningsstøtteværktøjet til andre patientgrupper 

og de øvrige 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 før endelig beslutning om igangsætning af HMV. Dette vurderes at ville kunne faci-

litere hurtigere udmåling af pleje efter serviceloven og forberedelse af patientens 

hjem og derved kunne imødekomme aktuelle udfordringer med sen udskrivning fra 

intensivafdelingerne til eget hjem samt mindske brugen af midlertidige aflastnings-

pladser og vikarbureauer. Desuden muliggør tidlig inddragelse af hjemkommunen en 

tidlig forventningsafstemning med patienter om krav og forudsætninger ved hjælper-

ordninger. Dette vurderes at kunne mindske igangsætningen af hjælperordninger, 

som på forhånd anslås at være udfordrende og dermed omkostningstunge.  

5. Med henblik på at understøtte optimerede forløb for patienter i HMV samt imødekom-

me aktuelle betydelige udfordringer forbundet med hjælperordninger i forhold til ud-

skiftning i hjælperhold, rekrutteringsvanskeligheder, kompetenceniveau i forhold til 

levering af plejeopgaver efter serviceloven samt kvalitetssikring af denne, vurderes et 

betydeligt behov for og potentialer i lokalt og på nationalt, politisk-administrativt ni-

veau at skabe bedre rammer for og regulering af hjælperordningerne. Dette både i et 

økonomisk perspektiv og med henblik på at sikre behandlingskvaliteten. 

 

Perspektiverende giver organisationsanalysen endelig anledning til at fremhæve 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 på nuværende tidspunkt i en dansk kontekst og 

grundlaget for en umiddelbar implementering heraf heller ikke. Der er således tale om 

initiativer med et umiddelbart længere tidsperspektiv end de øvrige fem organisatoriske 

områder. 

 

7.8   Diskussion af metode og resultater 

Organisationsanalysens konklusioner bidrager til vores viden om organisering af visita-

tion, igangsætning og tilrettelæggelse af respiratorbehandling i eget hjem i dansk sam-

menhæng og internationalt. Konsekvenserne af organiseringsmåder og visitationspraksis 

er i mindre grad belyst. Med sit komparative perspektiv giver analysen indsigt i forskelle 
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og ligheder på tværs af respirationscentre, regioner og kommuner og dermed i den kom-

pleksitet og variation, der kendetegner visitation til og organisering af HMV i en dansk 

sammenhæng.    

 

Der kan imidlertid også påpeges nogle metodiske udfordringer, som kan være hensigts-

mæssige at tage højde for i fremtidige studier. For det første er såvel litteraturstudiet 

som interviewundersøgelsen primært deskriptiv. Det giver indsigt i, hvordan HMV er og 

kan organiseres, men kun i begrænset omfang vurderes konsekvenserne ved og effek-

terne af forskellige organiseringsmåder. Der kan derfor med fordel indhentes yderligere 

viden om, hvordan visitationspraksis for og organisering af HMV tilrettelægges mest hen-

sigtsmæssigt. En sådan viden forudsætter en mere systematisk kobling af organiserings-

måder og effekter, fx for økonomi og kvalitet i behandling. I forlængelse heraf skal for 

det andet rettes opmærksomhed mod de perspektiver på konsekvenser ved organisering, 

som indgår i organisationsanalysen. Disse perspektiver baseres på interviewpersoners 

udsagn om oplevede konsekvenser og konklusioner fra kvalitative studier. For det tredje 

betyder valget om at udvælge 'best cases' blandt kommuner frem for at inddrage alle, at 

analysen ikke giver et fuldstændigt og dækkende 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 overfør-

barheden af disses resultater og anbefalinger til en dansk kontekst. Dette da sundheds- 

og socialvæsenet på tværs af nationale kontekster i forskellig grad adskiller sig såvel i 

forhold til de forvaltningsmæssige rammer som organisatorisk og styringsmæssigt. Dette 

gælder således også for HMV. Mange af litteraturstudiets konklusioner og anbefalinger 

genfindes imidlertid i organisationsanalysens interviewundersøgelse, hvilket understøtter 

validiteten af litteraturstudiets konklusioner. Endelig for det femte er der ikke blevet fore-

taget interview med hjælpere til respiratorbrugerne, og deres perspektiver indgår således 

ikke i den organisatoriske analyse. Det har som konsekvens, at det ikke har været muligt 

fra hjælpernes perspektiv at belyse og udfolde de identificerede væsentlige udfordringer 

forbundet med organiseringen af hjælperordningerne, herunder dårligt psykisk arbejds-

miljø, store udskiftninger i hjælperhold og rekrutteringsvanskeligheder.  

 

På trods af de fremhævede forbehold udgør organisationsanalysen et betydeligt bidrag til 

en systematisk kortlægning af, hvordan organisering af visitation, igangsætning og tilret-

telæggelse af respiratorbehandling i eget hjem er tilrettelagt i dansk sammenhæng. Des-

uden et første skridt på vejen i forhold til at blive klogere på eksisterende organisatoriske 

udfordringer samt områder med potentiale i forhold til fremadrettet visitationspraksis og 

organisering med henblik på i højere grad at skabe klarhed om og ensartning i kriterier 

for visitation og optimerede forløb med høj kvalitet i behandling. 
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8 Økonomi 
 

Hovedkonklusioner 

• Der er gennemført en undersøgelse af omkostningerne ved HMV fra primært et regionalt 
perspektiv inden for fem patientkategorier: ALS, andet muskelsvind, para-/tetraplegi, er-
hvervet hjerneskade og andet.  

• I 2015 og 2016 var der henholdsvis 824 og 832 HMV-patienter på landsplan mod 664 
HMV-patienter i 2012. Respiratorbehandlingen kostede per år henholdsvis 1,26 og 1,32 
mia. kr., svarende til en vækst på ca. 4 % fra 2015 til 2016. I gennemsnit kostede respi-
ratorbehandlingen per patient 1,5 mio. kr. i 2016. 

• Der er sket en stigning i både prævalens og incidens af HMV-patienter. Stigningen var 
dog begrænset 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 på ca. 46 mio. kr. (in-
dekseret med prisåret 2016). 

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

• Sammenlignet med indlæggelse på en intensivafdeling er HMV et økonomisk bedre al-
ternativ.  

• Det har ikke været muligt at kvantificere effekten af tre konkrete forslag til orga-
nisatoriske ændringer i organisationsafsnittet vedrørende udgående læge, beslutnings-
støtteværktøj og tidlig inddragelse af hjemkommune, og dermed har en beregning af de 
økonomiske effekter ikke været mulig.  

• Der mangler fortsat mere viden og forskning på området, og der er et stort behov for 
mere transparent og ensrettet monitorering af området samt dataopgørelser, blandt an-
det for at styrke sammenligningsgrundlaget nationalt og internationalt. Det har ikke væ-
ret muligt at basere den økonomiske analyse på registerdata grundet tidsrammen for projek-
tet. 

 

8.1 Indledning 

Respiratorbehandling i patientens eget hjem har åbnet for nye muligheder, så patienter 

med respirationsinsufficiens kan leve deres liv uden for hospitalsregi. De senere år er pa-

tientgruppen til respiratorbehandling i eget hjem vokset. Nogle af årsagerne tilskrives 

bedre behandling, hvor flere overlever længere trods deres sygdom eller handicap, og at 

flere patienter bliver henvist til respiratorisk behandling. Respiratorisk behandling i eget 

hjem er en fortsættelse af den højtspecialiserede sygehusbehandling, nu blot i patientens 

eget hjem (6). 

 

8.2 Formål 

Formålet med økonomikapitlet er dels at beskrive omkostningerne ved respirator be-

handling i eget hjem, dels at vurdere de sundhedsøkonomiske forhold ved en ændret 

organisering af behandlingsforløbene, jf. organisationskapitlet. Der er opstillet to over-

ordnede analysespørgsmål:  

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 ændring eller nye tiltag påvirke omkostningerne ved 

respiratorbehandling i eget hjem? 

 

8.3 Metode 

I dette afsnit beskrives den todelte metodiske fremgangsmåde inden for det økonomiske 

domæne. Del 1 beskriver litteraturstudiet, og i del 2 beskrives data indsamlet fra de tre 

respirationscentre (RCV, RCS og RCØ) der beskæftiger sig med og behandler patienter 

med respiratoriske problemstillinger i Danmark.  

 

8.3.1 Litteraturstudiet  

Studierne til litteraturstudiet blev identificeret gennem en systematisk litteratursøgning. 

Søgning, udvælgelse og gennemgang er beskrevet i afsnit 2.6 og 2.7 samt bilag 1. Lit-

teraturen på området relateret til det økonomiske domæne er meget sparsom. En syste-

matisk bloksøgning som kombinerer blok 1. (intervention) og blok 2. (economy) (se søg-

ning 2, bilag 1) gav intet resultat. Af denne grund er der udelukkende udvalgt litteratur 

til det økonomiske domæne på baggrund af en overordnet bloksøgning på blok 1. (inter-

vention). Heraf fremkom der 283 studier, hvoraf ni studier relateret til det økonomiske 

domæne blev udvalgt (15,27,69-74). Abstractet af Hazenberg et al. 2014, omhandlende 

telemonitorering, er efterfølgende blevet ekskluderet, da det er forlæg for den senere 

artikel (75). 

 

De i alt otte studier blev udvalgt til at danne baggrund for det økonomiske domæne. En 

efterfølgende gennemgang af studierne resulterede i udvælgelse af fire studier til inklu-

sion i litteraturstudiet (15,27,69,76). De fire studier er udvalgt, da de inkluderer en øko-

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 være 

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 måden at finansiere sundhedssektoren på i USA er studiet af Graf et 

al. alligevel inkluderet i nærværende litteraturstudie, da det opstiller omkostninger for en 

relativt stor gruppe af pædiatriske patienter (69). Respirationsområdet er ikke desto min-

dre et komplekst område, hvorfor finansiering og forskellige love og rettigheder på tværs 

af landegrænser kan være forskellige og derfor svært sammenlignelige.  Ligeledes skal 

det påpeges, at patientgruppen er lille og heterogen. Studiedesign og inkluderede pa-

tientgrupper i studierne var derfor begrænset sammenlignelige. Dog gav studierne ind-

sigt i forholdene for patienter med respirationsinssufficiens, og herunder hvor store sam-

fundsmæssige omkostninger der er forbundet med området. 
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8.3.2 Indsamling af danske data 

Indsamlingen af danske data er primært foregået gennem kontaktpersoner i de tre respi-

rationscentre i Danmark (Vest, Syd og Øst) samt økonomimedarbejdere i regionerne. Da-

ta er baseret på årsopgørelser og notater fra de forskellige regioner, økonominotater og 

to anonymiserede datasæt fra årene 2015 og 2016 fra Region Syddanmark. Data er be-

handlet i det statistiske værktøj, Stata. Der er tilsendt rapporter fra RCV, hvor data er 

trukket ud på tværs (79-86). 

 

Indsamlingen af data har været begrænset af, hvad der juridisk har været muligt, idet 

den økonomiske analyse ikke har kunnet betegnes som forsknings- eller forbedringsar-

bejde. Dette har medført, at vi ikke har kunnet fremskaffe data på individniveau, men 

kun på gruppeniveau. Dette har været et grundvilkår for økonomikapitlet og har dermed 

også sat begrænsninger for detaljeringsgraden af resultaterne. Der er forsøgt at frem-

skaffe data fra de tre respirationscentre i Danmark, hvad angår antallet af patienter per 

år (inkl. nye, døde og ophørte), fordeling på diagnosegrupper og antallet af henvisninger 

til centrene og heraf nye igangsatte forløb. Ligeledes er det forsøgt at få data om de 

medregnede omkostningskomponenter, årlig omkostning per patient og totale omkost-

ninger ved HMV. Da omkostningerne for respiratorbehandling gøres op fra både en kom-

munal og en regional kasse, er det forsøgt 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 følgende overordnede diagnosegrupper: ALS, anden form for muskelsvind (herefter 

muskelsvind), para-/tetraplegi, erhvervet hjerneskade (herefter hjerneskade) og "an-

det"-gruppen. Gruppen bestående af "andet" inkluderer blandt andet børnesager og me-

get sjældne sygdomme. På grund af datamæssige begrænsninger og generaliserbarhe-

den var det ikke muligt på nuværende tidspunkt at lave en separat analyse for omkost-

ninger ved voksen- og børnesager. Denne vinkling kunne imidlertid være interessant, da 

der kan iagttages en markant budgetmæssig forskel på børnesager versus voksensager, 

hvor børnesagerne er de dyreste (83). Dette er opstillet i tabel 8.5, som skitserer antallet 

af voksen- og børneordninger for 2015 og 2016.  

 

8.3.3 Omkostningsperspektiv 

Omkostningerne ved respiratorbehandling er opgjort på samfundsniveau og vil derfor 

både inkludere omkostninger på regionalt og kommunalt niveau, i det omfang det er mu-

ligt. Omkostninger defineres som værdien af ressourceforbrug på respirationscentret 

samt den kommunale refusion, udelukkende til respiratorbehandling. Alle omkostninger 

rapporteres i danske kroner (DKK). 
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8.4 Resultater  

Først præsenteres resultaterne fra litteraturstudiet, og herefter præsenteres resultaterne 

i forhold til danske data. Afslutningsvis medtager resultatafsnittet input fra organisations-

kapitlet, hvor de økonomiske konsekvenser af nye mulige organisationsformer undersø-

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 på 

respiratorbehandling af 35 børn og unge (< 18 år), finder, at den gennemsnitlige pris for 

et barn/ung voksen er 2,7 mio. kr. per år (2006-priser) (76). I studiet er opstillet en 

række modeller, hvor de totale omkostninger i et år ved forskellige behandlingsscenarier 

sammenlignes. Den dyreste model var intensivafdeling med en gennemsnitlig pris på 8 

mio. kr. per år, mens den ultimativt billigste model var pleje i eget hjem med forældre 

som ulønnede plejere til 0,5 mio. kr. (76). Omkostningerne falder, når det er muligt at 

sænke det faglige niveau for personalet, som varetager plejen og den respiratoriske be-

handling. Noyes et al. har ingen refleksion over det samfundsmæssige tab, der kan være 

ved at lade forældrene 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 igangsætningen af respi-

ratorbehandling for voksne patienter med neuromuskulære og thorakale lidelser med for-

del kan begyndes i patienternes eget hjem ved brug af telemonitorering faciliteret af en 

udgående sygeplejerske (27). Studiet har estimeret en engangsbesparelse på 30.312 kr. 

per patient, som starter respiratorisk behandling i eget hjem versus behandling på hospi-

tals afsnit. 

 

I et amerikansk studie af Graf et al. fra 2007 estimeres hospitalets totale median om-

kostninger per patient, opgjort for 70 pædiatriske patienter som skal have anlagt en ny 

trakeostomi, til at være $136.718 per patient om året (≈641.823 DKK), dog med en 

spredning i omkostningerne på $36.237 - $913.934 (≈170.115 – 4.290.463 DKK) udreg-

net efter prisniveauet i 2008 (69). Ifølge Graf et al. kan årsagen til den relativt store 

spredning eller variation i omkostningerne delvis skyldes forskelle i længden af hospitals-

opholdet, de generelle priser og finansieringssystemet i USA samt den kirurgiske eller 

operative timing for anlæggelse af trakeostomi (69).   

 

I en tysk medicinsk teknologivurdering af respiratorbehandling i eget hjem, hvor patient-

gruppen var afgrænset til neuromuskulære lidelser, fandt man via en systematisk littera-

tursøgning, at respiratorbehandling i hjemmet er et mere omkostningseffektivt alternativ 

sammenlignet med indlæggelse på 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 højere faglighed og med stigende overvågningsintensitet. 

 

Sammenfatning på litteraturstudiet 

Gennemgående er evidensgrundlaget til belysning af omkostningerne ved anvendelse af 

respiratorbehandling i eget hjem begrænset, primært som følge af svage studiedesigns. 

Resultaterne i de inkluderede studier er varierende, og ligeledes er overføringsværdien til 

en dansk kontekst tvivlsom på grund af forskellige økonomiske og strukturelle præmisser 

internationalt. 

 

Litteraturen, der er præsenteret i nærværende afsnit, peger i retning af, at respiratorbe-

handling i eget hjem overvejende er omkostningsbesparende, og ikke påvirker patientens 

helbredsrelaterede livskvalitet i en negativ retning. Dog må der tages forbehold for, om 

flytning af opgaver til hjemmet medfører ekstra arbejde for ansatte hjælpere eller pårø-

rende, da dette ikke et belyst. Ligeledes undersøger to studier den initiale fase af respira-

torbehandlingen, hvor det forsøges at afkorte indlæggelsestiden på hospitalets intensiv-

afsnit, da denne fase har store omkostninger. Resultaterne har begrænset overførbarhed 

til en dansk kontekst. 

 

8.4.2 Omkostninger ved HMV i Danmark 

 

Incidens og prævalens 

Tabel 8.1 viser en oversigt over antallet af patienter i respiratorisk behandling med over-

vågning i en femårig periode i de forskellige regioner. Der er opgjort efter henholdsvis 

brutto- og nettoantallet af patienter, nytilkomne, ophørte samt døde. Brutto er det antal 

patienter, som respirationscentret har i løbet af året og inkluderer både nye, døde og op-

hørte patienter. Nettoantallet er antallet af aktive patienter ved årets udgang, hvor døde 

og ophørte er fratrukket. Nye er antallet af patienter som er påbegyndt behandling i det 

pågældende år. Ophørte er det antal patienter, som har valgt at stoppe deres r respirato-

riske behandling. Døde er antallet af registrerede døde HMV-patienter, som har været i 

respiratorisk behandling i det pågældende år.  
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Tabel 8.1. Antallet af patienter i respiratorisk behandling fordelt efter region 

Region Midtjylland 

År Brutto* Netto† Nye Ophørte Døde 

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 

     År Brutto* Netto† Nye Ophørte Døde 

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 

     År Brutto* Netto† Nye Ophørte/ døde 

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 

     År Brutto* Netto† Nye Ophørte Døde 

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 Sjælland 

     År Brutto* Netto† Nye Ophørte/ døde 

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 været i løbet af året, inkl. døde og ophørte. 
†Nettoantallet er defineret som antallet af aktive patienter i slutningen af året, ekskl. døde og ophørte. 

NA: Not Available – ingen tilgængelige data. 

 

Det fremgår af Tabel 8.1, at antallet af nye patienter har været faldende i Region Sjæl-

land og Region Hovedstaden. Der var i 2016 et større fald i antallet af nye ordninger i 

Region Hovedstaden. Det er uvist hvad der er årsagen til dette større 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 bemærkes at antallet af døde og ophørte respira-

torbrugere svinger meget over tid. 

 

Ikke-tilgængelige data (angivet "NA" i tabellerne) angående antal nye patienter, netto og 

ophørte/døde i Region Syddanmark har ikke været muligt at fremskaffe i årene 2012-

2014. På grund af ændringer i staben i Region Syddanmark er bruttoopgørelserne i årene 

2012-2014 og opgørelser fra 2015 og 2016 indhentet fra forskellige kilder i regionen. 

 

Figur 8.1. Femårsudviklingen 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 på landsplan 

 
Brutto* Netto† Nye Ophørte/døde 

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 på landsplan 

 
Brutto* Netto† Nye Ophørte/døde 

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 tilgængelig information. 

▫ OBS! Landsdata, mangler data fra Region Syddanmark. 

 

Tabel 8.2 giver et overblik over antallet af HMV-patienter på landsplan gennem fem år. 

Det fremgår af tabel 8.2, at stigningen i bruttoantallet af patienter har været størst fra 

2012-2013 med ca. 13 % og mindst i de seneste år 2014-2016 med en årlig vækst på 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 fremlægge den 

procentvise udvikling på landsplan (med hensyn til nettoantallet af patienter, nye samt 

døde/ophørte) fra 2012-2015. Dog kendes antallet af patienter i Region Syddanmark for 

årene 2015 og 2016, den procentvise udvikling på landsplan for disse to år er derfor ud-

regnet og oplistet i tabellen. Dog er det valgt at fremlægge antallet af patienter i tabellen 

med det forbehold, at det totale antal patienter i årene før 2015 antages at være større, 

og derfor kan der muligvis ikke iagttages en så stor en stigning fra 2014 til 2015, som 

det ellers fremgår af tabellen. 

 

Typer af patienter  

I tabel 8.3 ses antallet af henvisninger med respiratoriske problemstillinger kontra ny-

startede forløb på de tre respirationscentre fra 2011 til 2016. På Respirationscenter Vest 

er der registreret og igangsat nye forløb 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 hjemtrækning af patien-

ter til behandling på OUH og derved etablering af RCS (87). Henvisninger inkluderer alle 

henvisninger til centret og dette inkluderer også henvisninger, som lægerne vurderer 

ikke er respiratorisk betingede. 

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

Respirationscenter Vest 

 2013 2014 2015 2016 

Henvisninger 733 581 691 728 

Nye forløb RM 33 33 41 39 

Nye forløb RN 14 18 10 12 

Nye forløb RSD - - - - 

Respirationscenter Øst 

 2013 2014 2015 2016 

Henvisninger 462 384 210 131* 

Nye forløb RH 57 40 34 19 

Nye forløb RS 21 18 15 16 

Respirationscenter Syd x 

  2013 2014 2015 2016 

Henvisninger - - - - 

Nye forløb RSD - - - - 

*Data fra januar til oktober måned 2016 

x Tal for antal henvisninger på Respirationscenter Syd er tilsendt efter udarbejdelsen af rapporten, og ses der-
for i bilag 11. 

 

Der er stor aktivitet i respirationscenter Vest, også selvom det kun er en mindre del, som 

efterfølgende får en respiratorisk ordning igennem respirationscentret. Grundet skift til 

den nye Sundhedsplatform (fra 1. november 2016) har det kun været muligt for RCØ at 

fremskaffe data frem til oktober måned. Ved en simpel fremskrivning i antallet af hen-

visninger til RCØ vil antallet af henvisninger alt andet lige forventes at ende på ca. 160 

henviste patienter for 2016. Der kan dermed stadig observeres et fald i antallet af hen-

visninger til RCØ over årene 2013-16, imens der har været en stigning i henvisningerne 

til RCV i samme periode. Ifølge læger på RCØ kan den store kontrast til antallet af hen-

visninger på RCV forklares ved, at henvisningstallene fra RCV inkluderer patienter med 

søvnapnø, en patientgruppe som ikke udredes og behandles på RCØ. Disse patienter bli-

ver i stedet behandlet på Dansk Center for Søvnmedicin. 

 

Det har på nuværende tidspunkt ikke været muligt at skaffe data vedrørende antal hen-

visninger til Respirationscenter Syd. Udredning af henviste patienter er ressourcekræ-

vende for et respirationscenter, og kræver flere konsultationer kombineret med flere 

gentagne natlige monitoreringer og målinger. 
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I tabel 8.4 er patienterne fordelt efter diagnose. Det har kun været muligt at fremskaffe 

diagnoseoplysninger fra Region Midtjylland i alle årene. Region Nordjylland og Region 

Syddanmark har oplyst diagnoserne i årene 2015 og 2016, dog har Region Syddanmark 

oplysninger om ALS-patienter helt tilbage fra 2012. Det fremgår af tabel 8.4 og figur 8.2, 

at patienter med anden form for muskelsvind er den største kendte patientgruppe i både 

Region Midtjylland, Region Nordjylland og Region Syddanmark. 

 
Tabel 8.4. Patienter fordelt efter diagnosegruppe 

   Region Midtjylland    

 ALS Muskelsvind Para-/tetraplegi × 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    

 ALS Muskelsvind Para-/tetraplegi × 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 

 ALS Muskelsvind Para-/tetraplegi × 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 medfødt behov, børn med midlertidigt behov, patienter, 
som oplyst var i "andet"-kategorien samt patienter hvor oplysninger om diagnose mangler. 

× Ulykker er inkluderet i denne kategori, da ulykker ikke betragtes som en diagnose.  
NA: Not Available – ingen tilgængelige data. 

 

Gruppen af patienter, som er kategoriseret i kategorien "andet", fremstår som en for-

holdsvis stor gruppe i Region Syddanmark og Region Nordjylland.  Årsagen til dette er, at 

kategorien "andet" inkluderer henholdsvis mange børnesager og flerfacetterede diagno-

ser/patientgrupper, hvor en fælles betegnelse ikke er fundet da antallet af diagnoser i en 

gruppe var mindre end fem. 

 



 
 

Side 136/189 
 

Fordelingen af diagnoser er kun oplyst på respirationscenterniveau (herunder Øst og 

Vest) i rapporten (6). Fordelingen af diagnoser for henholdsvis 2015 og 2016 er sam-

menlignelig på tværs af de tre oplistede regioner i tabel 8.4, også hvis man tager højde 

for, at kategorien indeholdende "andet" er delvist større i Region Syddanmark. Figur 8.2 

visualiserer patientfordelingen i de tre regioner med data fra tabel 8.4 for år 2016. Det 

fremgår således 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 på diagnoser for tre regioner i Danmark, 2016 
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Tabel 8.5. Fordelingen af børne- og voksenordninger for 2015 og 2016 

Region Hovedstaden* 

År Voksne Børn I alt Børn (%) 

2015 161 56 217 26 

2016 152 50 202 25 

Region Midtjylland* 

År Voksne Børn I alt Børn (%) 

2015 144 22 166 13 

2016 161 30 191 16 

Region Nordjylland* 

År Voksne Børn I alt Børn (%) 

2015 52 11 63 17 

2016 50 11 61 18 

Region Syddanmark± 

År Voksne Børn I alt Børn (%) 

2015 159 14 173 8 

2016 169 15 184 8 

Region Sjælland* 

År Voksne Børn I alt Børn (%) 

2015 90 26 116 22 

2016 88 26 114 23 

* Opgjort i nettotal  
± Opgjort i bruttotal 

 

Det fremgår af tabel 8.5, at antallet af børneordninger varierer meget mellem regionerne. Region 

Hovedstaden og Region Sjælland har procentvis flere børneordninger end de resterende regioner i 

årene 2015 og 2016. Region Syddanmark har færre børneordninger end de øvrige regioner, men 

der skal her tages højde for, at det er på baggrund af bruttotal, hvorfor det procentvise tal vil væ-

re lavere.  

 

Tabel 8.6 viser fordelingen og anvendelsen af henholdsvis faglærte og ufaglærte ordninger for å-

rene 2015 og 2016. I denne kontekst er faglærte ordninger med anvendelse af et specialiseret be-

redskab af professionelle sundhedspersoner, eksempelvis sygeplejersker eller social- og sund-

hedsassistenter med nødvendig respiratorisk erfaring og/eller oplæring. Ufaglærte ordninger dæk-

ker over personale uden sundhedsfagliguddannelse. Hjælpere i ufaglærte ordninger har fået op-

læring i den respiratoriske behandling til håndtering af HMV-patienter, jf. kap. 7. 

 

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

tallet af faglærte ordninger kan have en relativ stor indvirkning på udgiftsniveauet det pågælden-

de år, da faglærte ordninger må forventes at være dyrere end ufaglærte ordninger. 
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Tabel 8.6. Fordelingen af faglærte/faglærte ordninger for 2015 og 2016 

Region Hovedstaden* 

År Faglært Ufaglært Total  Faglært (%) 

2015 40 177 217 18 

2016 34 168 202 17 

Region Syddanmark± 

År Faglært Ufaglært× Total  Faglært (%) 

2015 40 133 173 23 

2016 38 146 184 21 

Region Midtjylland± 

År Faglært Ufaglært× Total Faglært (%) 

2015 59 142 201 29 

2016 65 140 205 32 

Region Sjælland* 

År Faglært Ufaglært× Total  Faglært (%) 

2015 15 101 116 15 

2016 16 98 114 16  

* Opgjort i nettotal  
± Opgjort i Bruttotal 

× Inkluderer ordninger med ukendt faglighed 

 

Det fremgår af tabel 8.6, at i Region Syddanmark og Region Hovedstaden er omkring en femtedel 

af hjælperordningerne faglærte. Region Nordjylland har på nuværende tidspunkt ingen opgørelser 

af det faglige niveau på deres hjælperordninger. I Region Midtjylland er andelen af faglærte ord-

ninger en del større (ca. hver tredje ordning er faglært). 

 

Der kan observeres en stigning i de faglærte ordninger i Region Midtjylland og i mindre grad i Re-

gion Sjælland, mens andelen er let faldende for Region Syddanmark og Region Hovedstaden. En 

af forklaringerne kan være at Respirationscenter Vest sender patienter hjem med et midlertidigt 

faglært hold. Dette midlertidige hold bliver efter op til seks måneder udskiftet med et permanent 

hold, som typisk består af ufaglærte (jf. afsnit 7.5.3). Dog er der sket en udvikling i løbet af de 

senere år, hvor flere kommuner i Region Midtjylland kræver, at der på holdene skal være faglært 

personale i forhold til at få uddelegeret deres plejeopgaver. I 2016 blev der i alt startet 12 nye 

børn, som alle har en faglært ordning. Antallet af nye børnesager i 2016 var således også det hø-

jeste antal nystartede børn med respiratorisk behandling og overvågning. Børneordningerne har 

ofte hjælperhold som er faglært 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 hænger sammen med sygdomsprogression og pa-

tienternes alder ved påbegyndelse af respiratorisk behandling i hjemmet (25). Studiet indikerer, 

at valget af apparatur og patienternes middellevetid hænger sammen, men studiet kan ikke for-

klare disse sammenhænge. Patienter som ikke får behandling har en gennemsnitlig restlevetid på 

mindre end to år, mens patienter, som udelukkende får NIV, typisk lever lidt mere end to år. I de 

tilfælde hvor NIV bliver kombineret med invasiv respiratorbehandling, er den gennemsnitlige rest-

levetid knap fem år og ved udelukkende invasiv respiratorbehandling omkring tre år (25). Tid-

ligere levede patienter med muskelsvind og paraplegi kortere end den øvrige befolkning, men den 

medicinske udvikling har medført, at disse patienters levetid er blevet væsentligt forbedret så de-

res levetid nu matcher den gennemsnitlige befolkning (88,89). Patienter med tetraplegi har også 

fået levetiden hævet, men deres middellevetid er stadig omkring 10 år kortere end hos den øvrige 

befolkning (ibid.). Der er ikke fundet studier, som rapporterer vedrørende 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 på regionsniveau med hjælperordninger, apparatur og di-

verse omkostninger. Kommuneandelen er det beløb, som kommunerne betaler til regionen jf. de-

res aftalte fordelingsnøgle. Men kommunerne har i mange tilfælde flere udgifter til patienterne, 

som ikke er medtaget i tabel 8.7 og 8.8, blandt andet udgifter til kørestole, rengøring, 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 får re-

funderet af regionen (-). Det er på baggrund af de totale omkostninger, der er beregnet en gen-

nemsnitlig omkostning per patient for det givne kalenderår. 

 

Region Syddanmark (RSD) har ikke kunnet levere data på et mere detaljeret niveau, i forhold til 

hjælperordninger og apparatur, men kun oplyst regional og total udgift. Omkostningerne for Regi-

on Syddanmark er således ikke opgjort på samme måde som de øvrige Regioner. Det har blot 

været muligt for regionen på nuværende 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. 

 RM RH RSD RN RS   
Nationale omkost-

ninger 

Hjælperordninger 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 (-)† 117,5 µ NA µ 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, strømforbrug, løn til respirationsteam etc. 
¥ Refusion fra kommuner til regionen, regionalt forankrede ordninger med udgiftsdeling. 
† Refusion fra regionen til kommunerne, kommunalt forankrede ordninger med udgiftsdeling. 
NA: Not Available – ingen tilgængelige data. 
µ Der er ikke opgjort på samme måde som de øvrige regioner med henblik på kommunal udligning. 

 

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

 
RM RH RSD RN RS 

Nationale omkost-
ninger 

Hjælperordninger 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 (-)† 108,6  µ  NA  µ  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, strømforbrug, løn til respirationsteam etc. 
¥ Refusion fra kommunerne til regionen, regionalt forankrede ordninger med udgiftsdeling.  
† Refusion fra regionen til kommunerne, kommunalt forankrede ordninger med udgiftsdeling. 
NA: Not Available – ingen tilgængelige data. 
µ Der er ikke opgjort på samme måde som de øvrige regioner med henblik på 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 årets priser, og estimaterne er således 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, også hvis man ser 

bort fra en prisudvikling. Ligeledes kan der observeres en stigning fra 2015 til 2016 på ca. 46 mio. 

kr., hvis man justerer for prisudviklingen. Stigningen svarer til en vækst i omkostningerne på 4 

%. Dette er højere end væksten i antal patienter på 1 %, og der er således tale om reel stigning i 

omkostningerne per patient. 
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Fraset Region Syddanmark, så har Region Hovedstaden, Region Midtjylland, Region Sjælland og 

Region Nordjylland i faldende orden, de største omkostninger. Overordnet set kan årsagen til 

stigningen i omkostningerne relateres og forbindes til hjælperordningerne, når 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 færre BPA-ordninger, som ellers er de billigste ordninger.  

 

Der er også forskel på, hvor mange ordninger der er regionale og kommunale, hvilket har betyd-

ning for, hvor mange som går frem og tilbage mellem kommune og region. Årsagerne til de regio-

nale forskelle er ikke kendte, men en række mulige forklaringer er følgende:  

 

� Opgørelserne er ikke transparente og derfor ikke nødvendigvis ensartede. Omkostninger er 

ikke opgjort på samme måde på tværs af regioner. 

� Fordelingen af patienterne på diagnosegrupper er forskellig i regionerne jf. figur 8.2. 

� Mulige forskelle mellem kommuner og deres bevilliger samt fordelingsnøgler.  

� Forskelle i regionernes/kommunernes forhandlinger i forhold til hjælperordninger. 

� Forskelle i respirationscentrenes håndtering af patientforløb og bemanding af opgaver. 

 

Der er forskel på om, hjælperordningen er regionalt eller kommunalt forankret (jf. afsnit 7.5.3). 

BPA-ordninger er den billigste ordning, såfremt patienten kan være arbejdsgiver, hvilket ikke altid 

er muligt. Ifølge en kontaktperson fra Aarhus kommune koster en 24-timers BPA-ordning til hjem-

merespiratorpatienter i gennemsnit 1,9 mio. kr. årligt. Det er dog ikke blevet udfoldet og speci-

ficeret yderligere fra kommunen, hvad BPA-ordningerne til HMV-patienter konkret dækker over.  

 

I tabel 8.9 er der opstillet enhedsomkostninger per patient for de forskellige diagnosegrupper, og 

herunder hvilket apparatur/behandling grupperne hyppigst får i Region Syddanmark. Det skal un-

derstreges, at det ikke er alle patienter med den givne diagnose, som får respiratorisk behandling. 

Det er derimod de registrerede patienter, som får respiratorisk behandling i Region Syddanmark, 

og deraf procentdelen af dem, som får/anvender det givne apparatur/behandlingsapparat. Det 

fremgår af tabellen, at 70 % af ALS-patienterne med HMV primært modtager invasiv respiratorisk 

behandling. En ALS-patient med denne type behandling er estimeret til gennemsnitligt at koste 

1,9 mio. kr. årligt. Gennemsnittet varierer dog fra 0,4-4 mio. kr. årligt per patient. Dette medfører 

en potentiel afvigelse på 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 på 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. årligt. 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. årligt med en afvigelse på 50 %. Denne patientgruppe er dermed den dyrest, når man sam-

menligner på tværs af diagnosegrupperne. 

 
Tabel 8.9. Diagnose og årlig omkostning, opgørelser 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 på forhånd kategoriseret som værende "andet" eller manglende data om det anvendte apparatur. 

 

Gruppen af "andet" indeholder, som tidligere nævnt, enkelte børnesager. Dette kan muligvis for-

klare de estimerede gennemsnitlige omkostninger per patient for denne gruppe, da børnesagerne 

antageligvis trækker gennemsnittet op på grund af primært faglærte hjælperhold. 

 

Betydningen af overvågningsintensiteten for omkostningerne per patient 

Det er kun patienter med respiratoriske behov med hjælperordninger, som indgår i analyserne. 

Men patienternes overvågningsgrad varierer, hvilket Region Syddanmark har data for. I årene 

2015 til 2016 er der et voksende antal som har 24-timers-overvågning. "<24"-timers-overvåg-

ning" dækker over patienter med mindre end 24-timers-overvågning samt patienter uden oplys-

ninger om overvågning.  

 

Tabellen herunder viser således, at overordnet set så 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-overvågning er blevet 

større, når man sammenholder de to kalenderår. 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-overvågning. Omvendt er der sket et fald i de gennemsnitlige om-

kostninger for HMV-patienter med 24-timers-overvågning. 
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Tabel 8.10. Overvågningsintensitet med omkostninger, Region Syddanmark  

2015 

24 t <24t× 

Patienter n (%) 114 (66) 59 (34) 

Patienter ved beregning* 108 46 

Gnsn. per patient, mio. kr. 2,5 1,5 

2016 

24 t <24t× 

Patienter n (%) 131 (71) 53 (29) 

Patienter ved beregning* 123 44 

Gnsn. per patient, mio. kr. 2,4 1,8 
 

* Patienter, hvor både data om overvågningstimer og omkostninger er oplyst. 

× Inkluderer patienter, som har uoplyst antal overvågningstimer, men omkostningerne kendes. 

 

Det er svært at finde en direkte årsag til denne stigning i de gennemsnitlige omkostninger per 

HMV-patient i Region Syddanmark, da man kan diskutere, om der er tale om tilfældige udsving, 

idet data kun er tilgængeligt for en toårig periode, og derfor kan der udelukkende analyseres ud 

fra disse år. Tabellen indikerer, at til trods for at der er registreret flere HMV-patienter med 24-

timers-ordning i Region Syddanmark, så 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 områder med potentiale i 

forhold til fremadrettet visitationspraksis og organisering. Flere af disse har mulige konsekvenser 

for omkostningerne til respiratorbehandling i eget hjem. Det gælder følgende: 

 

1. Styrket dialog med henvisende afdeling forud for visitation, fx ved ordning med udgående læ-

ge fra respirationscentret. 

2. Igangsætning af HMV-behandling baseret på systematisk dialog med patienter, fx ved imple-

mentering af beslutningsstøtteværktøj for ALS-patienter. 

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

behandling. 

 

Herunder beskrives en række forhold, som kan få betydning for de økonomiske konsekvenser af 

de organisatoriske ændringer. 
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� Ad 1.: Styrket dialog gennem udgående læge 

Ordningen med udgående læge har været implementeret og i anvendelse siden ultimo 2013 på 

RCØ, med henblik på at sikre kvalificeret og rettidig henvisning til respirationscentret. Den udgå-

ende læge varetager dette ved ugentlig rådgivning (telefonisk og/eller ved besøg) af læger på 

henvisende afdelinger i forhold til vurdering af patienter. Antallet af henvisninger på RCØ er fal-

det, jf. tabel 8.3, og implementeringen af udgående læge kunne være en af de mulige årsager 

hertil, men andre organisatoriske ændringer kan også have bidraget til faldet i antal henvisninger. 

Antallet af nye hjælperordninger til HMV-patienter er faldende i Region Hovedstaden og Region 

Sjælland fra 2013 og frem.  

  

� Ad 2.: Systematisk dialog ved hjælp af beslutningsstøtteværktøj 

Beslutningsstøtteværktøjet er under implementering i RCV i 2017.  Beslutningsstøtteværktøjet 

skal bidrage til at understøtte dialog om behandlingsmuligheder med patienter og deres pårø-

rende. Dette med henblik på at bidrage til at kvalificere og systematisere beslutningstagen vedrø-

rende igangsætning af respiratorbehandling; herunder systematisk klarlægge muligheder og kon-

sekvenser ved respiratorisk behandling, tegne et realistisk billede af hverdagen som respirator-

bruger med overvågning samt facilitere en ligeværdig drøftelse af respiratorisk og palliativ medi-

cinsk behandling. Beslutningsstøtteværktøjet er ikke udviklet med det primære formål at mindske 

antallet af igangsatte forløb, men derimod med henblik på at sikre igangsætning af meningsfulde 

og ønskede patientforløb med færre udfordringer og frustrationer for patienter og hjælperhold.  

 

Effekten ved og konsekvenserne af beslutningsstøtteværktøjet er endnu ukendte, men det er hå-

bet, at der på et tidspunkt gennemføres en evaluering af effekten af implementeringen af beslut-

ningsstøtteværktøjet på RCV. En efterfølgende økonomisk analyse af effekten af dette værktøj er 

således nærliggende. På RCV er det dokumenteret, at en del af de patienter, som hvert år starter 

i respiratorisk behandling, enten dør eller vælger at afslutte den respiratoriske behandling i sam-

me år. Dette forhold er skildret i tabel 8.11 (80). 

 

Tabel 8.11. Patientforløb med respiratorisk betinget overvågning*, der afsluttes inden for samme 
kalenderår, som de er påbegyndt, fra 2011-16 

 
2011 2012 2013 2014 2015 2016 

Patienter total (brutto) 143 159 175 193 201 205 

Nye i samme år 24 34 33 33 41 39 

Ophørt i samme år 1 4 0 6 4 1 

Døde i samme år 3 4 2 4 8 3 

Andel ophørte/døde i samme år 17 % 24 % 6 % 30 % 29 % 10 % 

* Inkluderer både voksen- og børnesager. 
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Det fremgår af tabel 8.11, at det er en forholdsmæssig stor procentdel af patienterne, som enten 

ophører med den respiratoriske behandling eller dør inden for samme kalenderår, som de er star-

tet. Ifølge repræsentanter fra respirationsteamet på Respirationscenter Vest behøver der ikke 

nødvendigvis være nogen systematik eller mønster i dette. Både fra et patient-/pårørendeper-

spektiv, og fra et ressourcemæssigt perspektiv kan man stille spørgsmålstegn ved, om den respi-

ratoriske behandling i disse tilfælde er hensigtsmæssig. Set fra et økonomisk perspektiv tænkes 

her primært på ressourcer og omkostninger brugt til at optræne og rekruttere hjælpere, sagsbe-

handling i kommunen, tilpasning af patientens bolig til både den respiratoriske behandling samt 

arbejdsplads for hjælperhold etc. Start af respiratorisk behandling er dyrere end at have et vel-

fungerende respiratorisk hjælperteam. Det kræver minimum tre ugers oplæring på et respira-

tionscenter for et hjælperteam, før 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 igangsætning af HMV. Dette i forhold til at imødekomme udfor-

dringer med sen udskrivning fra intensivafdelinger og brug af midlertidige, dyre aflastningspladser 

og vikarbureauer. Desuden muliggøres tidlig forventningsafstemning med patienter med henblik 

på at mindske igangsætning af udfordrende og omkostningstunge forløb. I dette afsnit fokuseres 

på betydningen af tidlig inddragelse af hjemkommunen i forhold til udfordringerne med brugen af 

intensivafdelinger og midlertidige vikarbureauer og hjælperhold.  

 

Indlæggelse på 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 større krav til respirationscentrenes bemanding og giver spidsbe-

lastninger i forhold til hjælperuddannelse og oprettelse af midlertidige vikarhold. Om der er en 

besparelse ved tidlig inddragelse er derfor uvist.  

 

Et midlertidigt hjælperhold er i et økonomisk perspektiv at foretrække, frem for at lade patienter 

indlægge på en intensivafdeling frem til ansættelse at hjælpere i en kommunal/regional ordning. 

Et døgn på en intensivafdeling koster 24.537 kr., hvilket er prisen for intensiv behandling, som af-

regnes mellem regionerne (tillæg for alm. ophold på intensivafdeling: Takster for højt specialiseret 

behandling 2016-niveau). Denne pris skal sammenholdes med, at et midlertidigt 24-timers vikar-

hold på social-og sundhedsassistent niveau koster 53.000 kr. per uge. Forskellen er således 

118.759 kr. per uge i HMV-favør. Et midlertidigt vikarhold er dog noget dyrere end et regionalt 

hjælperteam (37.000-45.000 kr./uge) eller kommunal BPA-ordning (37.000-40.000 kr. /uge) 

(80).  Besparelsen fra midlertidigt hjælperhold til permanent hjælperhold vil være ca. 13.000-

16.000 kr. per uge per patient ved omlæggelse fra privat vikarbureau til kommunal BPA-ordning 

eller 8-16.000 kr. per uge per patient ved omlæggelse fra vikarbureau til regionalt team. RCV pri-
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oriterer at få patienterne udskrevet fra intensiv afdeling inden for en måned og giver dem et mid-

lertidigt hjælperhold frem til, at kommunen/regionen stiller med et permanent hold, som er klar til 

oplæring. En måneds ophold på intensivafdelingen koster 736.110 kr. RCØ har typisk patienten 

indlagt på intensivafdeling i 21 dage, som kommunen/regionen har til at stille med hjælperhold – 

prisen for 21 dages indlæggelse er 515.277 kr.  

 
8.4.4 Kasseøkonomisk analyse af udgifter fordelt på sektorer 

Fordelingen mellem kommunal og regional finansiering har været kendetegnet ved, at respirato-

risk behandling er et regionalt ansvar og finansieres regionalt. Udgifter til hjælp og pleje efter ser-

vicelovens bestemmelser (fx plejeopgaver, hjælpemidler, rengøring i hjemmet), som ikke er re-

spiratorisk betinget, er kommunens ansvar. Denne model er blevet udfordret, da det i mange til-

fælde giver mening at samme hjælper udfører både respiratoriske og plejemæssige opgaver.  

 

Hidtil har kommunerne og regionerne forhandlet sig frem til en fordelingsnøgle for hjælperor-

dningen, når det var samme hjælper som kunne udføre begge opgaver ved såkaldt døgnbeman-

ding. I 2015 kom "Bekendtgørelsen om fælles hjælperordninger til personer med kronisk respira-

tionsinsufficiens", nr. 987/2015. Bekendtgørelsen foreskriver, at der i tilfælde, hvor der ved respi-

ratorisk behandling og pleje kan være tale om fælles opgaveløsning, så skal dette tilstræbes (jf. 

kap. 7). Kommunen betaler da 33 % og regionen betaler 67 % til hjælperhold. Børneordninger er 

dog i mange sammenhænge anderledes, da det påkrævede faglige niveau ofte er højere end for 

den gennemsnitlige respiratorbruger. Forældrene udfører i mange tilfælde plejeopgaverne i for-

hold til deres børn, hvilket medfører, at børneordningerne i mange tilfælde udelukkende er regio-

nalt finansieret. Den nye bekendtgørelse har givet en ramme til at forhandle omkostningerne.  

Respiratorisk behandling i eget hjem er en af de eneste muligheder for at flytte høj faglig hospi-

talsbehandling og evt. sygepleje til eget hjem, hvilket der ellers ikke er præcedens for på andre 

områder. Respirationscentrene vil kun modtage patienter, som er stabile (ingen alvorlig komorbi-

ditet), og som har respiratorisk insufficiens, hvilket er en præmis for at påbegynde forberedelser-

ne til respiratorisk behandling i eget hjem. Denne præmis er ofte ikke indfriet, men med henvis-

ningen åbnes muligheden for at flytte behandlingen til eget hjem, hvilket der ikke tidligere har 

været mulighed for. Denne problemstilling kan dog ikke belyses yderligere fra et økonomisk per-

spektiv. 

 

Fordelingsnøgle 

Information om den nuværende fordelingsnøgle har været sparsom. Ifølge Årsrapport 2016 for 

Respirationscenter Vest er det vurderet, at bekendtgørelsen har medført en omfordeling på om-

kring 10 mio. kr., idet der har været en større refusion fra kommunerne (84). Der er dog ingen 

information om den gennemsnitlige fordeling for fordelingsnøglen i Region Midtjylland.  
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Region Syddanmark har fremsendt data for fordelingsnøglen. Det fremgår af tabel 8.12, at be-

kendtgørelsen har ændret fordelingen af refusionen, når 2015 og 2016 sammenlignes. Gennem-

snittet for fordelingsnøglen er 83 % (som finansieres af regionen) i 2015 og 74 % i 2016.  

Tabellen viser, at en stor del af ordningerne bevæger sig hen imod den anbefalede fordelingsnøgle 

på ca. 67/33), når 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 fordelingsnøgler i Region Syddanmark for 2015 samt 2016 

Region Syddanmark 

Andel af udgiften som betales af regionen  2015 2016 

>96 % 34 37 

69-96 % 74 21 

64-68 % 16 90 

<64 % 31 19 

Ingen information 18 17 

Total 173 184 

 

8.5 Sammenfatning 

Formålet med økonomikapitlet var, at beskrive de totale omkostninger ved HMV i Danmark og 

omkostninger per patient. Det er kun delvist lykkedes at indsamle de ønskede data fra de tre re-

gionale respirationscentre i Danmark eller på regionsniveau. Men de data, vi har kunnet skaffe, 

viser, at antallet af patienter, som benytter respiratorbehandling i eget hjem, er øget fra 2012 til 

2016, hvor væksten har udjævnet sig en del. I 2015 og 2016 var der i alt 824 og 832 patienter på 

landsplan, som modtog HMV (inkl. hjælperordninger). Omkostningerne ved HMV beløb sig i 2015 

og 2016 til henholdsvis 1,26 og 1,32 mia. kr., svarende til en vækst på ca. 4 % (indekseret med 

prisåret 2016), hvilket er et gennemsnit på 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 således 

betydning for størrelsen af omkostningerne. Der er forskel på, om en hjælperordning har faglærte 

eller ufaglærte hjælperhold, men det vides ikke, om dette har langtrækkende konsekvenser for 

indlæggelse og oplæring af hjælperhold. Fremtidige analyser bør inkludere information på patient-

niveau, hvor det er muligt at se de forskellige diagnoser, og hvordan fordelingen af omkostninger 

samt hjælpernes faglige niveau er. Fremtidige analyser bør medtage omkostninger uanset om 

disse er finansieret kommunalt, regionalt eller via egen finansiering/forældre-finansiering.  
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Der er forsøgt foretaget en vurdering af de økonomiske konsekvenser af forslag til organisatoriske 

områder med potentiale i forhold til fremadrettet visitationspraksis og organisering.. Dette har 

imidlertid været vanskeligt, idet disse forslag ikke kvantificerer de forventede effekter. Der er des-

uden ingen konkrete estimater vedrørende, hvor stor den forventede effekt af en ændret organi-

sering vil være. Den økonomiske analyse viser, at der er stort behov for bedre og mere ensartede 

data fra regionerne og fra respirationscentrene, og at der på 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 få tilbudt HMV. 

En udvidelse af patientgruppen kan få omkostningerne til at stige betragteligt og sætte et yder-

ligere pres på omkostningerne til HMV på regional og national basis. Der bør således arbejdes hen 

imod årlige opgørelser af ressourceforbruget i respirationscentrene, hvor antal henvisninger og 

antallet af patienter i behandling vil give information om arbejdsbyrden for det givne center. Der-

udover bør der på udvalgte diagnosegrupper også foreligge antal patienter, som er i behandling i 

det givne år.  

 

Hele området med respiratorbehandling har behov for originale studier, evalueringer og undersø-

gelser af det økonomiske perspektiv. Et idealscenarie ville være, at man kunne opstille en analy-

se, som omfatter såvel den kliniske og patientoplevede effekt som omkostningerne ved respirator-

behandling i eget hjem sammenlignet med relevante alternativer. Ligeledes er ønsket, at der på 

tværs af regioner, kommuner og respirationscentre arbejdes hen imod en mere ensartet og uni-

versel model, så data og procedurer lettere kan overføres og sammenlignes på tværs af Danmark 

og med andre lande. Her kunne et landsdækkende register være 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 på foranledning af sundhedsdirektørkredsen i Danske 

Regioner. Baggrunden herfor er, at der de seneste knap fem år er sket en vækst i brugen af HMV i 

Danmark. I 2012 var der på landsplan 664 hjælperordninger mod 838 i 2016, svarende til en 

stigning på 26 %. Væksten i antallet af hjælperordninger varierer fra 11 % til 53 % i de fem regi-

oner. Det er i nogen udstrækning uklart, hvad der forårsager den betydelige vækst i antallet af 

hjælperordninger samt variationen i væksten mellem regionerne. Omkostninger til respiratorpati-

enter i hjemmet varierer, men er betydelige, og omkostninger til et enkelt hjælperteam kan løbe 

op i flere millioner kroner på årsbasis. De regionale omkostninger til respiratorhjælp i hjemmet 

beløb sig i 2016 til cirka 1,3 mia. kr. årligt, og derudover er der ofte udgifter til hjælp og pleje 

efter servicelovens bestemmelser til patienter med respirationshjælp. På den baggrund er det 

MTV'ens formål at vurdere, hvordan de rette forudsætninger skabes for, at respiratorbehandling i 

eget hjem (med overvågning) tilbydes de rette patienter. Det undersøges, hvorledes respirator-

behandling i eget hjem mest hensigtsmæssigt kan organiseres, samt hvilke effekter og omkost-

ninger HMV medfører. Formålet belyses i forhold til hovedområderne effekt, risici, patient- og på-

rørendeperspektiver, etiske forhold, organisering og økonomi. Denne rammesætning muliggør 

afdækning af udvalgte men centrale dele af behandlingsområdet, således at rapporten kan præ-

sentere et opdateret evidensgrundlag. Der vil dog også være perspektiver, som ikke bliver belyst 

inden for disse rammer.  

 

Nedenfor præsenteres de væsentligste resultater fra rapportens seks hovedområder: 

� På baggrund af systematiske reviews og primære studier ses en nogenlunde konsistent fordel 

ved anvendelse af HMV, såfremt patienten er i stand til at tolerere behandling (studier om-

handler særligt 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 primært fra studier, hvor alternativet til HMV-behandling reelt er 

ingen behandling, altså at patienten ikke modtager respirationsstøtte. Inden for visse patient-

grupper, særligt patienter med svært reduceret eller ophørt vejrtrækning, er HMV sædvan-

ligvis eneste alternativ. Resultater vedrørende effektforhold i relation til HMV hviler på et me-

get svagt evidensgrundlag, hvilket til dels skyldes behandlingsområdets begrænsede mulig-

heder for at opstille stærke studiedesigns, fx RCT. Det betyder, at tilliden til resultaterne gene-

relt er meget lav. 

 

� I forhold til risici ved HMV tyder de fundne resultater på, 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 børn, der behandles non-
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invasivt via maske, er beskrevet risici for hudskader og tryk/udfladning af ansigt. Igen hviler 

resultaterne på et meget begrænset evidensgrundlag. Der er kun fundet dokumentation for ri-

sici i meget begrænset omfang, og der vil være risici som ikke er belyst i denne del af under-

søgelsen. 

 

� På baggrund af et systematisk litteraturstudie af internationale, kvalitative studier er patient- 

og pårørendeperspektiver ved HMV blevet afdækket. Patienterne beskriver respirator-

behandling som en livreddende foranstaltning, samtidig med at de også kan have vanskeligt 

ved at forlige sig med deres tilværelse med HMV. Patenterne oplever på den ene side gradvist 

en følelse af kontrol med teknologien og på den anden side en fortsat usikkerhed, fordi de på 

grund af ændringer i deres helbredstilstand ofte skal tilpasse sig en ny situation. Det er afgø-

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 hjælpere understreger patienterne vigtigheden af en tilgang, hvor de 

lyttes til og bliver mødt som 'hele personer' og samarbejdspartnere. Pårørende (her primært til 

børn) beretter om en stressfyldt hverdag, hvor bekymring og angst for barnets fremtid 'fylder'. 

Det er en hverdag, som er præget af stram styring og alligevel stor uforudsigelighed. Foræl-

drene giver også udtryk for, at tilstedeværelse af hjælpere i hjemmet kan være en belastning. 

 

� Hvordan etiske dilemmaer i relation til brugen af HMV anskues og søges løst afhænger 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 gøre de etiske dilemmaer ved HMV til genstand for offentlig diskussi-

on. En sådan diskussion kan bl.a. styrkes ved at inddrage erfaringer med håndtering af priori-

teringsspørgsmål på sundhedsområdet (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 Medicinrådet). Diskussion om etik i relation til brug af HMV kan i 

længden ikke adskilles fra en sådan mere generel samfundsetisk diskussion og stillingtagen. 

 

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

plan svarende til en vækst på ca. 4 %. I gennemsnit kostede respiratorbehandlingen per pati-

ent 1,5 mio. kr. i 2016. Analysen viser, at i forhold til indlæggelse på en intensivafdeling, er 

HMV et bedre økonomisk alternativ. Der er variation i gennemsnitsomkostninger per patient 

mellem regionerne. Årsagerne hertil er ukendte, men mulige forklaringer kan være variation i 

fordelingen af ufaglærte/faglærte hjælpere i hjælperordninger, antal børnesager og forskelle i 

fordelingen af diagnoser mellem regionerne, samt ikke ensartede opgørelser i respirations-

centrene og regionerne. Der er på landsplan observeret en stigning i både prævalens og inci-

dens af HMV-patienter over en femårs periode. Den organisatoriske analyse har fremlagt for-
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slag til mulige organisatoriske ændringer, som kan have potentielle ressourcemæssige konse-

kvenser for anvendelsen af HMV. Det har imidlertid ikke været muligt at kvantificere disse for-

slag, og der er fortsat behov for mere forskning og viden på området, så de organisatori-

ske/økonomiske konsekvenser ved HMV kan blive belyst. Det har ikke været muligt at basere 

den økonomiske analyse på registerdata grundet tidsrammen for projektet. 

 

� Resultater fra organisationsanalysen viser, at der på respirationscentrene opleves et øget 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 hensigtsmæssigt, og dels at sikre en større ensretning af praksis for henvis-

ning til og igangsættelse af respiratorisk behandling, vurderes der således at være behov for 

politisk-administrativ opmærksomhed på at fastholde samt yderligere opdatere og præcisere 

beskrivelsen af målgruppen for HMV. Dette bør ske i samarbejde med de lægefaglige miljøer. 

Desuden findes et behov for at skærpe eksisterende nationale kriterier og retningslinjer for vi-

sitation, igangsættelse og tilrettelæggelse 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 

sætte kriterier for visitation og igangsættelse af behandling entydigt på formel. Angående 

henvisning til respirationscentrene vurderes der at være potentiale i at styrke dialogen mellem 

respirationscentrene og henvisende afdelinger forud for visitation af patienter, fx gennem eta-

blering af ordninger med udgående læger fra respirationscentrene. Det er vigtigt, at igang-

sætning af HMV baseres på forudgående systematisk dialog med patienterne, herunder at 

eventuelle palliative medicinske alternativer til respiratorbehandling diskuteres, hvor det er re-

levant. Med henblik på at imødekomme 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 igangsættelsen af hjælperordninger, som på forhånd 

vurderes at være udfordrende (uhensigtsmæssige) og dermed omkostningstunge. Med henblik 

på at imødekomme aktuelle udfordringer forbundet med hyppig udskiftning i hjælperordninger 

vurderes der et betydeligt potentiale i lokalt og på politisk-administrativt niveau at skabe bed-

re rammer for og regulering af hjælperordninger. Dette såvel i et økonomisk perspektiv som 

med henblik på at sikre en høj behandlingskvalitet. 

 

Uddybende kommentarer 

I denne MTV undersøges og vurderes anvendelse af respiratorbehandling i eget hjem (HMV) inden 

for en patientgruppe med kronisk respirationsinsufficiens/-svigt og behov for overvågning hele 
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eller det meste af døgnet. Området har gennemgået en stor udvikling de senere år – der obser-

veres en betydelig vækst i brugen af HMV, og nye patientgrupper kommer til.  

 

Indledningsvis skal det understreges, at vi har med en meget bred patientgruppe at gøre 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 medføre, at nogle af rapportens resultater 

og konklusioner kan fremstå noget overordnet og naturligvis, at ikke alle relevante perspektiver 

kan afdækkes.  

 

Rapportens samlede resultater (særligt resultater præsenteret i kapitlerne vedrørende patient- og 

pårørendeperspektiver, etiske forhold, organisering og sundhedsøkonom) bidrager dog alligevel 

med perspektiver i forhold til, hvordan hensigtsmæssig visitationspraksis samt organisering af 

respiratorbehandling i eget hjem kan sikres for både patient, pårørende og fagprofessionelle i så-

vel primær som sekundær sektor.  

 

Rapportens resultater peger på, at opmærksomhed på henvisningspraksis samt på forberedelse 

og etablering af forløb for HMV er helt central i forhold til at sikre en hensigtsmæssig visitation til 

og organisering af respiratorbehandling i eget hjem. Dette også i et sundhedsøkonomisk perspek-

tiv. Respiratorbehandling i eget hjem er som beskrevet et behandlingsområde i vækst med store 

årlige omkostninger, omend væksten i antallet af hjælperordninger varierer mellem de fem regio-

ner. Rapportens resultater giver ikke grundlag for at vurdere, om væksten er forventelig eller 

hensigtsmæssig, men organisationsanalysen viser et vurderet behov for politisk-administrativ 

opmærksomhed på i et samarbejde med de lægefaglige miljøer at fastholde samt yderligere opda-

tere og præcisere den eksisterende beskrivelse og afgrænsning af målgruppen for HMV. Dette 

med henblik på at modvirke, at der langsomt sker et indikationsskred, uden at man eksplicit har 

taget stilling til, om indikationsskredet er hensigtsmæssigt. Den regionale variation i behandlings-

væksten afdækker desuden en mulig forskel mellem regionerne i forhold til, om de samme patien-

ter henvises til og tilbydes behandling. Organisationsanalysen peger her på, at en tydeliggørelse 

af målgruppen for HMV samt en skærpelse af eksisterende nationale kriterier og udvikling af ret-

ningslinjer for visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af behandling har potentialer i forhold 

til at sikre en større ensretning af henvisningspraksissen på tværs af respirationscentrene og regi-

onerne. Det er dog væsentligt at være opmærksom på, at der kan være udfordringer forbundet 

med at præcisere den eksisterende beskrivelse og afgrænsning af målgruppen for HMV, da der vil 

være en gruppe af potentielle patienter, som er vanskelige præcist at afgrænse. Desuden beror 

henvisning til respirationscentrene og igangsætning af HMV på en kompleks og multifaktoriel vur-

dering af patienten. Dette komplicerer at sætte kriterier og retningslinjer for visitation, igangsæt-

ning og tilrettelæggelse af HMV entydigt på formel. Foruden skærpelse af beskrivelsen af mål-
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gruppen samt udvikling af kriterier og retningslinjer viser organisationsanalysen i relation til visi-

tationspraksis potentialer i på 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 igangsætning af HMV baseres på en forudgående systematisk og grundig 

dialog og forventningsafstemning med patienterne, herunder også 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 vedrørende henvisning til og igangsætning af respiratorisk behand-

ling, at sikre tidlig forventningsafstemning med patienter om krav og forudsætninger for HMV 

samt imødekomme aktuelle udfordringer med sen udskrivning fra intensivafdelingerne til eget 

hjem, og brugen af midlertidige, dyre aflastningspladser og vikarbureauer. I relation hertil be-

mærkes i organisationsanalysen desuden botilbud uden for eget hjem som en mulig, gavnlig og 

rationel løsning for udvalgte patienter. 

 

I et patientperspektiv beskrives HMV på den ene side som et vendepunkt i tilværelsen og som en 

livreddende foranstaltning, der forbedrer helbredstilstanden og øger livskvaliteten, mens det på 

den anden side ses som en konstant udfordring med tab af identitet og selvværd, og hvor angst 

og bekymring fylder. I forhold til etablering af forløb for HMV viser rapporten således, at forbere-

delsen af forløbet med respirator også 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 på den baggrund på, at klinikere og patienter så tidligt som muligt 

i sygdomsforløbet bør diskutere forskellige mulige scenarier for sygdommens udvikling, herunder 

om og hvornår respiratorisk behandling skal igangsættes, og hvornår respiratorisk behandling 

eventuelt skal afsluttes. En sådan diskussion vurderes at have betydelige positive konsekvenser 

for patientens oplevelse af retten til at være selvbestemmende og deltagende i eget sygdomsfor-

løb. Rapportens resultater viser, at forberedelsen og dialogen her ikke alene har betydning for 

patienten, men også understøtter praktiske forberedelser til et eventuelt behandlingsforløb. Desu-

den viser organisationsanalysen, at en sådan systematisk dialog og forventningsafstemning med 

patienterne forud for beslutning om igangsætning af HMV har potentialer i forhold til at fremme 

igangsætning af patientforløb med færre udfordringer og frustrationer for patienter og hjælper-

hold. På denne måde kan bidrages til at sikre, at mindre egnede behandlingsforløb, som på for-

hånd anslås at være udfordrende og dermed omkostningstunge, undgås. 

 

Forskningsmæssigt er evidensgrundlaget præget af, at vi har med en meget sårbar patientgruppe 

at gøre. Det får i forskningsøjemed betydning for opstilling af forsøg og studiedesign i forbindelse 

med vurdering af effektforhold. Særligt behandlingskrav, etiske forhold og små populationer kan 

her hindre en stringent opbygning af et forsøg med fx randomisering, og ved kohortestudier kan 

det være svært at etablere et pålideligt 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 

på anden vis, blandt andet via journalgennemgange, surveys og interviewundersøgelser. 

 

Behov for forskning/udvikling inden for området 

� Der er fortsat behov for velgennemførte 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 særligt overvejes her med 

henblik på opsamling af erfaringer og viden fra organisationen. 

� Der ønskes yderligere forskning med henblik på at opnå viden om og forståelse for familiernes 

vedvarende læringsprocesser, og hvordan det er knyttet til familiernes ressourcer samt støtte i 

hjemmet. Longitudinelle studier med anvendelse af observationer og interview anbefales. Endelig 

kunne det være værdifuldt med viden om patienter, som fravælger HMV. 

� Der er behov for yderligere forskning indenfor en række etiske udfordringer og dilemmaer i relation 

til brugen af HMV. Der eksisterer betydelig viden om livsafslutningsscenarier for terminale patien-

ter i hospitalssammenhæng, hvorimod der mangler dækkende 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 være til 

støtte ved håndteringen af etiske dilemmaer ved brugen af HMV. 

� Der ønskes organisatorisk forskning, der gennem mere systematisk kobling mellem organisering 

og effekt bidrager med viden om konsekvenser ved og effekt af forskellige organiseringsmåder for 

visitation, igangsætning og tilrettelæggelse af HMV. 

� Der mangler derfor fortsat mere viden og forskning på området, og der er et stort behov for mere 

transparent og ensrettet monitorering af området samt dataopgørelser, blandt andet for at styrke 

sammenligningsgrundlaget nationalt og internationalt.  

� Der er særligt behov for at udbrede kendskabet til henvisningskriterier/visitation af patienter til 

videre udredning for behov for HMV.  

� Der bør arbejdes hen imod mere klare retningslinjer og ensartede procedurer, særligt i forhold til 

opsamling af registerdata (diagnoser) og omkostningsopgørelser med henblik på bedre sammen-

lignelighed på tværs af regioner og respirationscentre.  
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Bilag  
 

Bilag 1 

Søgestrategi vedrørende medicinsk teknologivurdering af respiratorbehandling i eget 

hjem  
 

Formål med projektet 

Projektets overordnede formål er at belyse visitationskriterier nationalt og internationalt for an-

vendelse af respiratorbehandling i hjemmet. Desuden ønskes kliniske effektforhold ved respirator-

behandling undersøgt over for relevante alternative behandlingstiltag/måder at organisere forlø-

bet på, ligesom overordnede patientrelaterede og etiske konsekvenser ønskes vurderet. Endvidere 

ønskes en afdækning af aktuel national organisering af respiratorbehandling i hjemmet (blandt 

andet i forhold til henvisningspraksis og brug af hjælperordninger), af udfordringer og muligheder 

i aktuel henvisningspraksis og organisering samt konsekvenser ved ændret praksis og organise-

ring. Endelig ønskes omkostningsforhold ved behandlingen undersøgt, herunder brug af hjælper-

ordninger, med henblik på hensigtsmæssig udnyttelse af ressourcer. 

Patientgruppen kan ikke afgrænses præcist, 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 afgrænses til pa-

tienter med behov for døgnovervågning eller overvågning i en betydelig del af døgnet.  

Den fælles tilstand for patienterne er kronisk respirationsinsufficiens.  

Respiratorbehandling i hjemmet sammenlignes med anden relevant behandling/praksis (som om-

fatter: især muligheder for at omorganisere forløbet med hensyn til fx hjælperordning, men også 

fx udsættelse af behandling, anden respiratorbehandling, palliativ behandling, botilbud og forløb 

forudgået af øget fokus på sygdomsindsigt/behandlingsmuligheder). 

Der ønskes en systematisk opsummering af effektforhold i relation til de primære effektmål: 

Mortalitet, Morbiditet, Livskvalitet og Komplikationer 

Hensigten med søgningen er i relevante databaser at indsamle referencer, der beskæftiger sig 

med disse effektforhold. Søgning er afgrænset via PICO-strukturen. Der søges/afgrænses ikke 

indledningsvis på sammenligningsgrundlag og effektmål. 
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Søgningen er opdelt i fire delsøgninger. Under hver søgning er opstillet blokke, inden 

for hvilke søgeord er kombineret med 'OR'. De enkelte blokke kombineres med 'AND'. 

 

Søgning 1: Domæne 3 (safety) og domæne 4 (effectiveness) 

Blok 1 - intervention Blok 2 – patient. Medta-
ges kun ved mange hits 

Home mechanical ventila-
tion 

Respiratory insufficiency 

Home mechanical ventila-
tor 

Respiratory disorder 

Domiciliary ventilation Ventilated patients  

Ventilation at home  

Ventilator support at ho-
me. 

 

Long term mechanical 
ventilation 

 

"Technology dependent 
children" 

 

HMV  

 

Søgning 2: Domæne 5 (economy) 

Blok 1 - intervention Blok 3 - economy 

Home mechanical ventila-
tion 

Cost effectiveness 

Home mechanical ventila-
tor 

Cost study 

Domiciliary ventilation Cost benefit analysis 

Ventilation at home Cost estimate 

ventilator support at ho-
me. 

Cost utility 

Long term mechanical 
ventilation 

Economic evaluation 

"Technology dependent 
children" 

 

HMV  
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Søgning 3: Domæne 7 (organisation)  

Blok 1 - intervention Blok 4 - organisation 

Home mechanical ventila-
tion 

Organisation/Organising   

Home mechanical ventila-
tor 

Organisational barriers 

Domiciliary ventilation Management  

Ventilation at home Care pathways/work processes 

Ventilator support at ho-
me. 

Qualifications/Training/Education 

Long term mechanical 
ventilation 

Care team/professional care  

"Technology dependent 
children" 

Clinical guidelines  

HMV Visitation 

 

Søgning 4: Domæne 8 (patient) og domæne 6 (ethical aspect) 

Blok 1 - intervention Blok 5 – patient/ethics 

Home mechanical ventila-
tion 

Behavior and Behavior 
Mechanisms 

Home mechanical ventila-
tor 

Attitude to health 

Domiciliary ventilation Experiences 

Ventilation at home Assisted living 

Ventilator support at ho-
me. 

Patient perspectives?  

Long term mechanical 
ventilation 

Burden of caregivers (el-
ler: caregivers burden) 

"Technology dependent 
children" 

Decision making process 

HMV Patient autonomy 

 Patient experience 

  

 Quality of life 

 Ethical challenges 

 Justice 

 Ethics  

 Ethical  

 

Overordnet afgrænsning for søgning 

Aldersgruppe: Ingen 

Tid: 2006 - nu (til december 2016) 

Sammenligningsgrundlag og effektmål: Ingen 

Sprog: Engelsk, dansk, norsk og svensk   
Studiedesign: Søgningen skal afgrænses 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 Sjælland Region Syddanmark Region Midtjylland Region Nordjylland 

Leder af Regionsfunktion for 
hjemmerespiratorordninger, 
Primær Sundhed 

Funktionschef i Primær 
Sundhed 

Programchef i 
Tværsektorielt samarbejde  

AC-fuldmægtig i Sundheds-
planlægning 

Fuldmægtig i Økonomi – 
Regnskabsservice 

201 hjemmerespiratorordnin-
ger, heraf er 49 børn 

116 hjemmerespiratorord-
ninger, heraf er 23 børn 

Ca. 165 hjemmerespirator-
ordninger, heraf er 13 børn 

161 hjemmerespiratorord-
ninger, heraf er 16 børn 

62 hjemmerespiratorordnin-
ger, heraf er 12 børn 

Frederiksberg 
Kommune 

Egedal 
Kommune 

Næsteved 
Kommune 

Slagelse 
Kommune 

Odense 
Kommune 

Vejle 
Kommune 

Aarhus 
Kommune 

Herning 
Kommune 

Aalborg 
Kommune 

Hjørring 
Kommune 

Faglig konsulent 
i Sundheds- og 
Omsorgsafde-
lingen 

Socialfaglig 
konsulent i 
Sundheds- 
og Om-
sorgsafde-
lingen 

Visitator i 
Center for 
Sundhed og 
Ældre 

Konsulent i 
Center for 
Handicap og 
Psykiatri og 
leder af 
visitationen i 
Center for 
Sundhed og 
Ældre 

Konsulent i 
Ældre- og 
Handicapfor-
valtningen 

Visitator i 
Myndigheds-
afdelingen, 
Velfærdsfor-
valtningen 

Konsulent i 
Magistrat for 
Sundhed og 
Omsorg 

Visitator i 
Visitations-
enheden, 
Sundhed og 
Ældre 

Planlæg-
nings- og 
udviklings-
konsulent, 
Myndigheds-
sekretariatet 
i Ældre- og 
Handicapfor-
valtningen 

Afdelings-
leder 

10 hjemme- 
respirator- 
ordninger 

5 hjemme-
respirator-
ordninger 

4 hjemme-
respirator-
ordninger 

5 hjemme-
respirator-
ordninger, 
heraf 1 barn 

37 hjemme-
respirator- 
ordninger, 
heraf 4 børn 

10 hjemme-
respirator-
ordninger 

56 hjemme-
respirator-
ordninger, 
heraf 4 børn 

13 hjemme-
respirator-
ordninger 

19 hjemme-
respirator-
ordninger 

10 hjemme-
respirator-
ordninger 
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Bilag 3 

Interviewguide – Respirationscentre  
 
Aktuel organisering  
 
Kan du beskrive, hvordan visitation af patienter til hjemmerespiratorordning foregår? (hvor hen-
visning fra, hvordan forløber vurdering og baseret på 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 patientforløbet fra beslutning om hjemmerespiratorordning er taget til 
denne er etableret? (hvilke delprocesser, tidsperspektiv). 
 
Varierer beslutningsprocesser og forløb mellem forskellige typer af patienter? (fx børn versus 
voksne, planlagte versus akutte).  
 
Hvilken rolle spiller respirationscentret i patientforløb, når patienten er udskrevet til hjemmerespi-
ratorordning? (opfølgning, hotline, afslutning). 
 
Hvordan adskiller organisering af respiratorbehandling i Region Midtjylland sig fra de øvrige 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 
aktører spiller ind? hvad samarbejdes om? ansvarsfordeling og opgaver, ressourcer, timer). 
 
Fx beskriv et patientforløb i forhold til afklaring og samarbejde med involverede parter (fastlæg-
gelse af hjælperordning osv.). 
 
Hvad er respirationscentrets rolle i samarbejdet?  
 
Er der etableret strukturer eller initiativer, som faciliterer samarbejdet? (fora hvori man mødes, 
samarbejdsaftaler, retningslinjer). 
 
Foregår der sparring og/eller samarbejde med de øvrige respirationscentre? (fx tidligere formali-
seret samarbejde mellem syd og øst). 
 
Hvordan opleves samarbejdet med region og kommuner? 
 
 
Hjælperordninger 
 
Hvilke typer af hjælperordninger findes?  
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Hvordan er organiseringen af hjælperordninger reguleret? 
 
Hvordan træffes beslutninger om sammensætning og organisering af hjælperteams? (behov, antal 
hjælpere, timer, finansiering). 
 
Er der forskel mellem forskellige typer af patienter?  
 
Hvad er respirationscentrets rolle/opgave i forhold til etablering og organisering af hjælperordnin-
gen? 
 
Hvordan foregår uddannelse af hjælperteams? (hvem uddanner, hvad består uddannelsen i, hvem 
finansierer uddannelse, hvor ofte tilbydes uddannelsesforløb, forskelle mellem patienttyper). 
 
Hvilke kvalifikationer skal sikres? og hvilke forudsætninger skal være til stede hos hjælperen? 
  
Er der retningslinjer/procedurer for oplæring? Hvilke? Et bestemt forløb eller program? Oplæring 
af samlede hjælperteams? 
 
Ved udskiftning af hjælpere, hvordan udvælges og uddannes nye hjælpere? (herunder hvor ofte 
sker udskiftning). 
 
Hvilke udfordringer oplever I i forhold til uddannelse?  
 
 
Kvalitetssikring og monitorering  
 
Hvordan foregår løbende monitorering og kvalitetssikring af patientforløb og hjemmerespirator-
ordning?  
 
Hvordan foregår kvalitetssikring af uddannelse af hjælpere?  
 
Hvem er ansvarlig for monitorering og kvalitetssikring? (fx lægefagligt 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 hjælperteams, samarbejde med kommuner og region). 
 
Hvilke alternative organiseringsmuligheder ser du for patientgruppen? (fx palliation eller instituti-
on). 
 
Hvad tænker du er den mest hensigtsmæssige måde at organisere respiratorbehandling på? 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 på typer af patienter? (fx i forhold til 
børn/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 patientforløb). 
 
Hvilken rolle spiller I som region i patientforløb for patienter med hjemmerespiratorordning? (fx i 
forhold til visitation til og igangsættelse af forløb, etablering af hjælperteam, koordinering af be-
handlings- og plejeopgaver, løbende opfølgning og evt. afslutning af forløb). 
 
Findes der organisatoriske strukturer, som understøtter samarbejdet mellem region, kommuner 
og respirationscenter? (fx fora hvori man mødes, samarbejdsaftaler, retningslinjer). 
 
Foregår der sparring og/eller samarbejde på tværs af regioner?  
 
Hvordan foregår løbende monitorering og kvalitetssikring af patientforløb med hjemmerespirator-
ordning? 
 
 
Hjælperordninger 
 
Hvilke typer af hjælperordninger findes? (variation mellem patienttyper, planlagte versus akutte 
forløb, BPA-ordninger). 
 
Hvordan træffes beslutninger om sammensætning og organisering af hjælperordning? (fx i forhold 
til behov, antal hjælpere, timer, finansiering). 
 
Hvordan er organiseringen af hjælperordninger 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 på typer af patienter? (fx i forhold til 
børn/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 patientforløb). 
 
Hvilken rolle spiller I som kommune i patientforløb for patienter med hjemmerespiratorordning? 
(fx i forhold til visitation til og igangsættelse af forløb, etablering af hjælperteam, koordinering af 
behandlings- og plejeopgaver, løbende opfølgning og evt. afslutning af forløb). 
 
Findes der organisatoriske strukturer, som understøtter samarbejdet mellem region, kommuner 
og respirationscenter i Region xx? (fx fora hvori man mødes, samarbejdsaftaler, retningslinjer). 
 
Foregår der sparring og/eller samarbejde på tværs af kommuner inden for og/eller mellem regio-
ner?  
 
Hvordan foregår løbende monitorering og kvalitetssikring af patientforløb med hjemmerespirator-
ordning? 
 
 
Hjælperordninger 
 
Hvilke typer af hjælperordninger findes? (variation mellem patienttyper, planlagte versus akutte 
forløb, BPA-ordninger). 
 
Hvordan træffes beslutninger om sammensætning og organisering af hjælperordning? (fx i forhold 
til behov, antal hjælpere, timer, finansiering). 
 
Hvordan er organiseringen af hjælperordninger 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 nuværende visitationspraksis og organisering af respi-
ratorbehandling i eget hjem?  
 

Hvad fungerer godt i den aktuelle måde at håndtere og organisere respiratorbehandling i eget 
hjem? 

 

Fremadrettet organisering 

Hvilke forslag til ændringer/forbedringer har I i forhold til visitation til og organisering af respira-
torbehandling i eget hjem? 

  

Hvad fordres i forhold til disse ændringer/forbedringer? (fx hvad stiller det af krav til ressourcer, 
kompetencer mv.). 

 

På hvilke niveauer hører beslutningstagen i forhold til ændring/forbedring af organisering af respi-
ratorbehandling i eget hjem? 

  

Er der faldgruber man skal være opmærksomme på i forhold til ændring af organiseringsmåden? 
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Bilag 7 

Inkluderede studiers karakteristika og kvalitet – Organisation 

Studier  
(forfatter, 
år, land)  

Formål Studiedesign/Metode Population/Empirisk 
grundlag  

Resultater Kommentarer/Kvalitet  

Ambrosino et 
al., 2016,  
Italien  

At tilvejebringe viden 
vedrørende indika-
tioner, followup, plan-
lægning, udstyr og 
faciliteter samt juridi-
ske aspekter knyttet 
til anvendelse af te-
lemonitorering i for-
bindelse med HMV. 
Dette med henblik på 
udvikling af kliniske 
guidelines for områ-
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.  

Task force-rapport base-
ret på systematisk litte-
raturstudie i databaser-
ne: EMBASE, CINAHL, 
PubMed, PsychINFO og 
Scopus. 

Patienter der tilbydes 
HMV på tværs af bag-
vedliggende sygdomme 
og respiratortyper.  

Telemonitorering har potentialer i 
forhold til HMV, men den egentlige 
værdi og funktion af telemonito-
rering skal vurderes på baggrund af 
en samlet betragtning af behand-
lingstilbud til patientgruppen, lige-
som telemonitorering skal indtæn-
kes som del af en samlet behand-
lingsstrategi. Desuden påpeges 
behov for yderligere forskning for at 
afklare værdien af telemonitorering i 
forhold til at øge kvaliteten af be-
handlingen til patientgruppen. Der 
gøres opmærksom på flere barrierer 
for anvendelse af telemonitorering, 
herunder manglende tillid til tele-
medicinske løsninger, manglende 
viden om omkostningseffektivitet, 
juridiske uklarheder og uklar trans-
parens i forhold til anvendelse af 
data indsamlet ved telemedicinske 
systemer.   

Ikke egnet til kvalitetsvurdering.  

Dybvik, Niel-
sen & Brinch-
mann, 2011, 
Norge  

At udforske udfor-
dringer oplevet af 
professionelle hjælpe-
re i det kommunale 
sundhedsvæsen in-
volveret i HMV samt 
de professionelles 
forslag til løsninger på 
de oplevede udfor-
dringer.  

Kvalitativt studie baseret 
på en grounded theory-
inspireret tilgang. Data 
består af fem fokusgrup-
peinterview med i alt 34 
informanter (professio-
nelle med administrative 
eller koordineringsmæs-
sige ansvarsområder og 
øvrigt faglært og ufag-
lært personale direkte 
involveret i den prakti-
ske hjælp i patienternes 
hjem).  

Plejekrævende patienter, 
der modtager HMV. 
Ingen kriterier i forhold 
til bagvedliggende syg-
dom, alder eller grad af 
plejebehov.   

Pleje for patienter, der modtager 
HMV, er forbundet med udfordringer 
for kommunale sundhedsprofes-
sionelle involveret i plejen, både på 
det administrative niveau og i den 
daglige pleje i hjemmet. De opleve-
de udfordringer har konsekvenser 
for de professionelles arbejdsmiljø 
og plejen, som gives. De oplevede 
udfordringer peger på et behov for 
at definere rollefordeling mellem 
pårørende og professionelle hjæl-
pere og løsninger, der kan facilitere 
samarbejdet mellem dem. Desuden 
bør tages en diskussion om, hvor-
vidt familiemedlemmer bør kunne 
indgå i hjælperteams. Arbejdsmiljø-

Artiklen er af god kvalitet med et 
velbeskrevet formål 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 hjælp af CASP. 
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et for hjælpere bør bedres med 
henblik på at sikre rette kompeten-
ceniveau og kvalitet i plejen og 
undgå højt niveau af udskiftning i 
hjælpere.   

Isreaelsson-
Skogsberg & 
Lindahl, 2016, 
Sverige  

At undersøge og be-
skrive professionelle 
hjælperes erfaringer 
med at yde hjælp til 
respiratorbrugere i 
eget hjem. 

Kvalitativt studie bestå-
ende af 15 semistruktu-
rerede interviews med 
professionelle hjælpere 
til respiratorbrugere i 
eget hjem med varie-
rende forankring (ansat 
af patienten selv, privat 
hjælperbureau eller 
kommunen). 

Plejekrævende patienter, 
der modtager HMV. 
Ingen kriterier i forhold 
til bagvedliggende syg-
dom, alder eller grad af 
plejebehov.   

At arbejde som personlig hjælper 
for respiratorpatienter i hjemmet 
indebærer oplevelse af både fysisk 
og følelsesmæssig tæthed til patien-
ten. Arbejdet afføder stolthed og 
glæde hos hjælperen, men også 
følelsen af at være alene og sårbar, 
og det indebærer et stort ansvar 
forbundet med flere udfordringer, 
herunder uklare ansvarsfordeling i 
forhold til pårørende, vanskelighe-
der med grænsesætning i hjælper-
opgaver og balancen mellem at 
være professionel og ven. Der pe-
ges på organisering i multidiscipli-
nære teams omkring patienten med 
forløbskoordinator som en måde at 
imødekomme udfordringer på, og 
tillige sikre tilstrækkelige kompeten-
cer, uddannelse og mulighed for 
support. 

Artiklen er overodnet af god kvalitet 
med en tydelig beskrivelse af rele-
vansen af studiet samt dets formål. 
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 hjælp af CASP. 

Lewarski & 
Gay, 2007, 
USA 

At beskrive organisa-
toriske og behand-
lingsmæssige aspek-
ter af HMV samt 
fremlægge hensigts-
mæssige procedurer 
og teknikker i forhold 
til at fremme effektive 
overgange fra hospi-
tal til eget hjem samt 
koordinering af be-
handling i eget hjem. 

Reviewartikel  Patienter med hhv. non-
invasiv og invasiv respi-
ratorisk behandling i e-
get hjem. 

HMV er en kompleks behandlings-
form. Der er få anerkendte og evi-
densbaserede standarder for praksis 
og få kliniske retningslinjer. Der 
peges dog på væsentligheden i at 
sikre en god overgang til eget hjem 
for succesfulde forløb i hjemmet, 
herunder tilstrækkeligt afsatte res-
sourcer og tid til oplæring af hjæl-
perteam, forventningsafstemning, 
forberedelse af hjemmet, koordina-
tion af hjælp og pleje samt overle-
vering af den rette og tilstrækkelige 
information om det kommende 

Ikke egnet til kvalitetsvurdering. 
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forløb til patienter. Desuden forud-
sætter gode forløb i hjemmet lø-
bende og tæt kommunikation og 
opfølgning mellem aktører involve-
rede i hjælpen og plejen.  

Maddox & 
Pontin, 2013, 
England  

At beskrive hjælper-
nes erfaringer med at 
arbejde med børn i 
HMV og deres foræl-
dre og derigennem 
bidrage med viden 
om kompetencebe-
hov, oplæring og 
støtte med henblik på 
at understøtte ser-
vicens kvalitet. 

Kvalitativt studie baseret 
på interviews med tre 
professionelle hjælpere 
til børn med HMV og på 
dagbogsnotater udarbej-
det af hjælperne. 

Professionelle hjælpere 
til hjemmeboende børn 
med HMV og behov for 
døgndækkende overvåg-
ning. Ingen kriterier i 
forhold til bagvedliggen-
de sygdom. 

Hjælpere oplever relationen til for-
ældre til børn i respiratorbehandling 
udfordrende, særligt i forhold til 
forventninger til plejen og grænse-
dragning i forhold til opgavevareta-
gelse og ansvar. Dette gør jobbet 
som plejer komplekst følelsesmæs-
sigt, og hjælperen oplever at tvivle 
på egne kompetencer. Det stiller 
krav til uddannelse og oplæring af 
hjælperen samt til tilstedeværelsen 
af supportmekanismer, fx i form af 
en kontaktbar sygeplejerske fra 
hospitalet, som kan kontaktes ved 
tvivlsspørgsmål og usikkerheder 
hele døgnet.  

Artiklens formål og relevans er be-
skrevet og begrundet. Der fore-
kommer dog nogle mangler, såsom 
en begrundelse for valg af studiede-
signet i forhold til formålet, om 
metoden er blevet ændret under-
vejs, refleksion over datamæthed 
samt en mere transparent analyse-
proces. Derudover er rekrutteringen 
af deltagerne beskrevet tydeligt, og 
der er reflekteret over studiets be-
grænsninger.  
 
Vurderet ved hjælp af CASP. 

Rose et al., 
2015,  
Canada  

At generere nationale 
data vedrørende pati-
enter, sundhedspro-
fessionelle, behand-
lingstyper, kriterier 
for igangsættelse og 
monitorering af be-
handling, teknisk 
udstyr, uddannelse og 
barrierer i forbindelse 
med HMV.  Dette med 
henblik på at under-
støtte planlægning og 
policy-udvikling på 
området. 

National webbaseret 
spørgeskemaundersøgel-
se udformet i et cross-
sectional-design. 

Professionelle hjælpere 
til patienter med invasiv 
eller non-invasiv HMV. 
152 ud af 171 relevante 
hjælpere deltog i under-
søgelsen (dvs. 89 % 
svarprocent) 

Der identificeres betydelig variation 
i forhold til forskellige organisatori-
ske aspekter forbundet med HMV, 
herunder kriterier for initiering og 
monitorering af behandling, tilrette-
læggelse af hjælperuddannelse og 
håndtering af løbende kompetence-
vurdering. Der påpeges på den 
baggrund behov for øget opmærk-
somhed på og oversættelse 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.     

Artiklen har en eksplicit metodebe-
skrivelse, men derudover begræn-
sede kritiske refleksioner over valg 
af metode og proces for dataind-
samling og databearbejdning. 
 
Ikke vurderet ved hjælp af tjekliste. 

Swedberg et 
al., 2015, 
Sverige  

At beskrive og analy-
sere oplevet kompe-
tence og ansvar 
blandt professionelle 

Spørgeskemaundersø-
gelse udformet i et 
cross-sectorial-design. 

Professionelle 'sund-
hedsassistenter' som 
arbejder med voksne 
patienter i HMV med 

Uagtet professionel baggrund vur-
deres on-job-training i patientens 
hjem centralt for oplevet kompeten-
ceniveau og ansvar blandt sund-

Artiklen har en eksplicit metodebe-
skrivelse og beskrivelse af proces for 
dataindsamling samt eksplicitte 
refleksioner over metodiske be-
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'sundhedsassistenter', 
der arbejder som 
hjælpere for patienter 
med behov for 24 
timers overvågning i 
forbindelse med HMV. 

behov for 24-timers 
overvågning. Ingen 
kriterier i forhold til 
patienternes bagvedlig-
gende sygdom. Respon-
denter rekrutteres gen-
nem ansættelsessted. 
128 ud af 215 relevante 
hjælpere deltog i under-
søgelsen (dvs. 60 % 
svarprocent). 

hedsprofessionelle hjælpere. Også 
set i forhold til vurdering af formel 
uddannelse. Praktiske kompetencer 
i håndtering af patienten er afgø-
rende for oplevelsen af at kunne 
håndtere daglig arbejdspraksis. 
Adgang til klinisk supervision også 
central for oplevet ansvar, da det 
fremmer den enkeltes sikkerhed og 
selvtillid i forhold til at påtage sig 
ansvar.   

grænsninger. Ydermere er der en 
klar præsentation af resultater samt 
velorganiseret diskussion af resulta-
ter. 
 
Ikke vurderet ved hjælp af tjekliste. 

Vitacca et al., 
2009,  
Italien  

At evaluere reduktio-
nen i indlæggelser 
hos patienter med 
HMV som konsekvens 
af introduktion af et 
telemedicinsk pro-
gram baseret på 24-
timers telefonservice 
for patienter og hjæl-
pere samt adgang til 
pulsoxymetri sam-
menlignet med almin-
delig followuppraksis. 

Prospektivt randomise-
ret, klinisk forsøg med 
patienter med kronisk 
respirationsinsufficiens, 
der modtager behandling 
i eget hjem, udskrevet 
fra specifikt italiensk 
hospital i perioden april 
2004 til marts 2007. 

Patienter med kronisk 
respirationsinsufficiens 
og varierende bagvedlig-
gende sygdom. 240 
patienter inkluderet i 
forsøget, hhv. 120 i 
forsøgsgruppen og 120 i 
kontrolgruppen. Frafald i 
forsøgsperioden resulte-
rede i endeligt 118 re-
spondenter i forsøgs-
gruppen og 102 i kon-
trolgruppen.  

For patienter med kronisk respirati-
onsinsufficiens og HMV har teleme-
dicinsk program med 24-timers 
callcenter og puls-oxygen-udstyr 
vist positiv effekt på forebyggelse af 
indlæggelse, akut forværring i 
hjemmet og ugentlige henvendelser 
til praktiserende læge. Desuden 
antydes metoden at være omkost-
ningseffektiv. Programmet fremstår 
særligt effektivt for KOL-patienter.   

Artiklen er overodnet kategoriseret 
til 'low risk of bias', bl.a. grundet 
veludført 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 udgør den største del af 
den inkluderede patientgruppe, 
hvilket ikke er del af vores patient-
population.  
 
Vurderet ved hjælp af Cochrane's 
Risk of Bias Tool. 
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Bilag 8 

Forløbsbeskrivelser for ALS og Duchennes muskeldystrofi, Respirationscenter Vest 

Guideline Undersøgelse/monitorering Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR 

ALS-forløbsbeskri-
velse (Respira-
tionscenter Vest 
(RCV))1, Danmark, 
2015 

Respiratoriske undersøgelser foretages 
initialt løbende på neurologisk afde-
ling. Herefter varetages respiratorisk 
monitorering i stabil fase på RCV. 
 
Patienten er respiratorisk upåvirket: 
Iltmætning med pulsoxymeter , FVC 
siddende (evt. liggende), 'peak cough 
flow' , peakflow. Undersøgelsen fore-
tages hver 3.-6. måned. 
 
Patienten har mindst en af følgende: 
Mistænkt hypoventilation, FVC <70 % 
af forventet, brug for assisteret venti-
lation. Patienten henvises og tilknyttes 
RCV. Der foretages vågen og sovende 
kardiorespiratorisk monitorering 
(CRM). Undersøgelserne foretages 
hver 3.-6. måned.  
 

Algoritme for respiratorisk intervention på RCV. 
Trin 1: FCV >70 % og hyppige luftvejs-/lungeinfektioner. 
Tiltag: Patienten tilbydes dagtids-CPAP og eller behandling 
af sammenfald af lungevæv, typisk x 3 dagligt. 
 
Trin 2: Patienten har en eller flere af følgende: Tegn på 
hypoventilation, perioder med SaO2 <92 % eller fald i 
SaO2 >4 % under søvn i forhold til dagtidsværdi, natlig 
CO2 >6 kPa, tegn på øget respiratorisk arbejde, fasefor-
skudt og/eller paradoks respiration, dagtids-SaO2 <95 
og/eller CO2 >6 kPa. Tiltag: Natlig NIV-behandling over-
vejes påbegyndt. Patienten orienteres om konsekvenserne 
af behandling og af fravalg af behandling. 
 
Trin 3: Patienten har en eller flere af følgende: FVC <40 
%, lungeinfektion, sekretproblemer og/eller hosteinsuffici-
ens. Tiltag: Cough assist kan tilbydes.  
 
Trin 4: Patienten  har en eller flere af følgende: Patienten 
begynder selv at udvide tiden med NIV ud fra et subjektivt 
behov, symptomer på hypoventilation i dagtiden, tiltagen-
de dyspnø, taledyspnø, dagtids-SaO2 <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 følgende: Tiltagende 
NIV-brug, typisk 12-18 timer i døgnet, symptomer på 
hypoventilation, utilsigtet vægttab, hyppige pneumonier 
trods vaccination. Tiltag: Trakeostomi og hjemmerespira-
torbehandling planlægges og gennemføres, hvis patienten 
vælger dette.  
  

Overgang til invasiv respiratorbehand-
ling hos ALS-patienter bør overvejes 
særligt nøje i lyset af sygdommens 
progredierende natur og de deraf afled-
te komplikationer og omkostninger. I 
disse overvejelser bør følgende faktorer 
vurderes: Alder, komorbiditet, progres-
sionshastighed, kommunikationsevne, 
tegn på kognitiv dysfunkti-
on/frontotemporal demens, sociale-
familiære forhold, psykiatrisk sygdom 
og/eller misbrug.   
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Guideline Undersøgelse/monitorering Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR 

Forløbsbeskrivelse 
af behandlingstil-
bud til Duchennes 
muskeldystrofi 
(DM) på Respirati-
onscenter Vest 
(RCV), Danmark, 
2013 

Mobil og alder >6 år: FVC siddende 
Mindst x 1 årligt. 

Kørestolsbruger: Iltmætning med 
pulsoxymeter , FVC siddende, 'peak 
cough flow' , peakflow. Herudover kan 
måling af end-tidal CO2 eller i udvalgte 
tilfælde kapillærgastal anbefales. Un-
dersøgelserne foretages mindst hver 6. 
måned. 

Kørestolsbruger og en af følgende: 
Mistænkt hypoventilation, FVC <70 % 
af forventet, brug for assisteret venti-
lation. Patienten henvises og tilknyttes 
RCV (henvisningstidspunkt til RCV): 
Vågen og sovende, kardiorespiratorisk 
monitorering (CRM). Undersøgelserne 
gentages mindst 1 gang årligt. 

 

Trin 1: FVC <70 %: Dagtids-CPAP til forebyggelse eller 
behandling af sammenfald af lungevæv typisk, 3 gange 
dagligt. Henvisning til RCV. 

Trin 2: Tegn på hypoventilation. (patienter med FVC <30 
% er i højrisiko), Perioder med SaO2 <92 % eller fald i 
SaO2 >4 % under søvn i forhold til dagtidsværdi, natlig 
CO2 >6 kPa, Tegn på øget respiratorisk arbejde og fase-
forskudt og/eller paradoks ventilation, dagtids-SaO2 < 95 
og /eller CO2 >6 kPa, Præ- og postoperativt ved større 
kirurgi ved FVC <50 %: Natlig non-invasiv respiratorisk 
(NIV) behandling overvejes påbegyndt. 

Trin3: FVC <40 % og/eller 1,25, alder >14 år, lungein-
fektion og basis 'peak cough flow' < 270 l/min, basis 'peak 
cough flow' < 160 l/min, Sekretproblemer eller hosteinsuf-
ficiens: Cough assist kan tilbydes. 

Trin 4: Patienten begynder selv at udvide tiden med NIV 
ud fra subjektivt behov, symptomer på hypoventilation i 
dagtiden, tiltagende dyspnø, taledyspnø, dagtids-SaO2 < 
95 og/eller CO2 >6 kPa, postoperativt til forebyggelse af 
intubation/udtrapning af respirator ved FVC <50 % 
og/eller 'peak cough flow' <270 l/min.: Natlig NIV og NIV i 
dagtid, snarlig stillingtagen til elektiv trakeostomi.  

Trin 5: Tiltagende NIV-brug, typisk 12-18 timer i døgnet, 
symptomer på hypoventilation, utilsigtet vægttab, hyppige 
pneumonier trods vaccination, trods relevant NIV-
behandling gennemført, behov for intubation og flere 
mislykkede ekstubationsforsøg og hjemmerespiratorbe-
handling 

? 
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Bilag 9 

Kliniske karakteristika for de inkluderede internationale kliniske retningslinjer 

Guideline Formål Patientgruppe  Metode 

American Tho-
racic Society, 
USA, 2016 

- At udvikle evidensbaserede retningslinjer for 
udskrivning fra sygehus og efterfølgende håndte-
ring af børn med behov for langvarig HMV.  

Børn med behov for invasiv 
HMV.  

En arbejdsgruppe bestående af kliniske eksperter med 
erfaring inden for behandling og pleje af børn med 
behov for langvarig invasiv HMV blev sammensat af 
"The American Thoracic Society". Der blev udført en 
systematisk søgning og udvælgelse af litteratur. Anbe-
falingerne blev udarbejdet med udgangspunkt i GRADE-
metoden.  

NICE, England, 
2016. 
 
 

- At vurdere den kliniske og sundhedsøkonomiske 
evidens for håndtering af personer med 
motorneuronsygdom fra diagnosetidspunkt inkl. 
kommunikation vedrørende diagnose. 
- At komme med anbefalinger vedrørende moni-
torering af sygdomsprogression, håndtering af 
tilstanden (særligt muskelsvaghed, sekretproble-
mer, åndenød og problemer med ernæring), mobili-
tet, følelsesmæssige og psykologiske forandringer 
og forberedelse til afslutningen af livet. 
- At fastslå den bedste måde at organisere pleje og 
håndtering af personer med motorneuronsygdom.  

Voksne (18 år eller derover) 
med motorneuronsygdom. (Per-
soner med frontaldemens bliver 
beskrevet som en separat 
subpopulation).  
 

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 på 
vegne af NICE. Der er udført en systematisk søgning og 
udvælgelse af litteratur. Anbefalingerne er udarbejdet 
med udgangspunkt i GRADE-metoden. 

Canadian Tho-
racic Clinical 
Society, Canada, 
2011 

- At komme med anbefalinger til patienter, pleje-
personale/pårørende og sundhedspersonale om 
brugen af HMV til forskellige patientkategorier. 

Alle voksne som er i risiko for at 
anvende eller anvender HMV.  

Retningslinjen er udarbejdet i overensstemmelse med 
AGREE. GRADE-metoden er anvendt til udarbejdelse af 
anbefalinger og til vurdering af kvaliteten af evidens.  
 

British Thoracic 
Society, Eng-
land, 2012 

- At opsummere den tilgængelige evidens vedrø-
rende respiratorisk håndtering af børn med neuro-
muskulære lidelser samt at komme med anbefalin-
ger, som kan bidrage til, at sundhedsprofessionelle 
kan levere patientpleje af høj kvalitet.  

Børn med neuromuskulære lidel-
ser og respiratoriske problemer. 
 

Der er udført en systematisk søgning og gennemgang 
af litteratur. Studiernes kvalitet er vurderet ved hjælp 
af tjeklister. I de tilfælde, hvor der ikke forelå evidens 
inden for et givet område, er anbefalinger blevet udar-
bejdet på baggrund af konsensus blandt eksperter 
(Delfi-metode).  

EFNS task force, 
Europa, 2012. 
 

- At etablere evidensbaserede samt patient- og 
pårørendecentrerede anbefalinger for diagno-
sticering og håndtering af patienter med ALS til 
klinikere. 

Patienter som har eller som 
mistænkes at have ALS og deres 
pårørende.  

Der er udført en systematisk søgning og gennemgang 
af litteratur. Alle anbefalinger skulle vedtages enstem-
migt af arbejdsgruppen. 

German Society 
for Pneumology 
(DGP), 
Tyskland, 2010 

- At fastslå specifikke indikationer (inkl. det rette 
tidspunkt) for opstart af HMV. 
- At etablere hensigtsmæssige diagnostiske og 
terapeutiske metoder til implementeringen af HMV.  

Patienter med kronisk respira-
tionsinsufficiens.  

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 opnået på to konferencer. Littera-
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- At planlægge overflytningen af den ventilerede 
patient fra hospitalet til hjemmet. 
- At adressere de tekniske og personalemæssige 
forudsætninger for de parter som er involveret i 
behandlingen af en patient, som modtager HMV.  
- At samle et sæt kriterier for kvalitetskontrol af 
HMV. 

turen blev identificeret via systematisk søgning i Med-
line og Cochrane samt via individuelle anbefalinger.  
 

American Acad-
emy of Neurolo-
gy, 2009 
(opdateret i 
2013) 
 

- At foretage en systematisk gennemgang af evi-
densen vedrørende håndtering af patienter med 
ALS.  

Patienter med ALS. Der er udført en systematisk søgning i en række data-
baser. Den identificerede litteratur er kvalitetsvurderet 
og kvaliteten af evidensen er vurderet ved hjælp af evi-
densklassifikationssystem (A, B, C og D). Styrken af 
anbefalingerne er direkte linket til kvaliteten af eviden-
sen. Anbefalingerne er formuleret på baggrund af eks-
pertkonsensus. 
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Bilag 10 

Tabel 1. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med neuromuskulære lidelser generelt 

Guideline  Respiratoriske undersøgelser Visitationskriterier Anbefaling 

German Society for 
Pneumology, Tysk-
land, 2010 

Patienter med neuromuskulær sygdom (NMD) 
som er i risiko for at udvikle respiratorisk mu-
skelsvaghed bør tilbydes regelmæssige under-
søgelser af lungefunktion og blodgasser (hver 
3.-12. måned, afhængigt af den underliggende 
sygdom): En polygrafi er også nødvendig, hvis 
VC <70 %. Disse foranstaltninger er vigtige for 
at sikre en tidlig diagnosticering af respirato-
risk muskelsvaghed, snarere end først at de-
tektere det, når der opstår respiratorisk de-
kompensation. 
 

Indikationer for NIV 

NIV til patienter med NMD og kliniske tegn på 
CRF er indiceret ved følgende (mindst et krite-
rium skal være opfyldt): 
- Kronisk hyperkapni i dagtimerne med PaCO2 
≥45 mmHg. 
- Natlig hyperkapni med PaCO2 ≥50 mmHg. 
- Normokapni i dagtid med en stigning i 
PTcCO2 på ≥10 mmHg om natten. 
- En hurtig, signifikant reduktion i VC. 
 
Ved de første tegn på natlig hyperkapni skal 
patienten tilbydes NIV-behandling snarere end 
at afvente, indtil hyperkapni også optræder i 
dagtimerne. Der er ingen indikationer for pro-
fylaktisk HMV i fravær af symptomer eller 
hypoventilation. NIV er også indiceret forud for 
elektiv vertebral columna-korrektionskirurgi, 
når VC <60 % af forventet og FEV1 <40 % af 
forventet eller under graviditet med begrænset 
lungefunktion samt palliativ pleje af dyspnø. 
 
Indikationer for invasiv ventilation via 
trakeostomi  

Der er indikation for trakeostomi i følgende 
situationer (i overensstemmelse med den 
grundigt informerede patients ønsker og sam-
tykke): 
- Når det ikke er muligt at tilpasse en maske 
til patienten.  
- Ved intolerance over for NIV. 
- Ved ineffektivitet af NIV. 
- Ved alvorlige bulbære symptomer med tilba-
gevendende aspiration. 
- Ineffektiv non-invasiv håndtering af sekret. 
- Når det ikke er muligt at skifte til NIV efter 
invasiv ventilation. 

- NIV er det primære behandlingstilbud for 
HMV af patienter med neuromuskulære lidelser 
og kronisk respirationsinsufficiens. 
- I tilfælde hvor NIV-behandling ikke er mulig 
eller ikke er effektiv, bør invasiv respiratorbe-
handling kun iværksættes efter eksplicit ønske 
fra patient og pårørende.  
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Tabel 2. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med ALS/motorneuronsygdom 

Guideline  Respiratoriske undersøgelser Visitationskriterier Anbefaling 

Canadian Tho-
racic Society1, 
Canada, 2011 

Regelmæssig monitorering af ALS-
patienter tilrådes fra diagnosetidspunk-
tet hver 2.–6. måned afhængig af 
forventet hastighed i sygdomsprogres-
sion og bør indeholde følgende: 
 
a) Symptomgennemgang som bør 
omfatte ortopnø, dyspnø, dårlig søvn, 
overdreven træthed i dagtimerne, 
dårlig koncentration, hovedpine om 
morgenen (GRADE 1C). 
b) Måling af siddende FVC (GRADE 
1C). 
c) Måling af én eller flere af følgende: 
liggende VC, SNP, PImax (MIP) 
(GRADE 1C). 
d) Måling af ABG (arterieblodgasser) 
eller end-tidal CO2 (EtCO2), når der er 
mistanke om hyperkapni (GRADE 1C). 
e) Natlig oxymetri ± transkutan CO2 (t 
CO2), når der er mistanke om søvnre-
lateret vejrtrækningsbesvær (GRADE 
2C). 
f) Måling af PCF(GRADE 1C). 

NIV bør tilbydes patienter med en eller 
flere af følgende: 
a) Ortopnø (GRADE 1B) 
b) Hyperkapni i dagtiden (GRADE 1B) 
c) Symptomatisk søvnbesværet vejr-
trækning (GRADE 1C) 
d) FVC <50 % af forventet (GRADE1C) 
e) SNP <40 cmH2O eller PImax <40 
cmH2O (GRADE 1C) 
  
 

- Respiratorindstillinger skal tilpasses for optimal patientkom-
fort og forbedring af symptomerne. ABG og/eller natlig oxyme-
tri og/eller polysomnografi er ikke påkrævet, men kan være 
nyttige i visse tilfælde (GRADE 1C). 
 
- Når der anvendes bilevel-trykventilatorer til NIV, anbefales 
en "back up"-respirator (GRADE 1C). 
 
- Indikatorer for effekten af respiratorbehandling bør omfatte 
symptomopklaring, natlig oxymetri og/eller EtCO2. (Grade 1C) 
 
- NIV bør betragtes som den foretrukne løsning til ventilering, 
selv når respiratorbehandling er påkrævet 24 timer i døgnet.  
 
- Elektiv invasiv HMV (trakeostomi) kan overvejes og er af-
hængig af regionale ressourcer og omhyggelig drøftelse med 
patienten og de pårørende (GRADE 1C). 
 
- Langvarig invasiv respiratorbehandling kan tilbydes efter 
akut respirationssvigt, som kræver invasiv ventilering, såfremt 
patienten og pårørende forstår konsekvenserne og passende 
støtte er tilgængelig (GRADE 2C).  

EFNS task for-
ce1, Europa, 
2012. 
 

- Symptomer eller tegn på respirati-
onsinsufficiens (herunder symptomer 
på natlig hypoventilation) skal kontrol-
leres ved hvert besøg (GCPP). 
- FVC og VC er de bedst tilgængelige 
og mest praktiske tests til regelmæssig 
monitorering af respirationsfunktionen 
(GCPP). 
- Sniff nasaltryk (SNP) kan anvendes 
til monitorering, især hos bulbære 
patienter med svag læbemuskulatur 
(GCPP). 
- Perkutan natlig oxymetri anbefales 
som en screeningstest og til monitore-
ring af den respiratoriske funktion 
(GCPP). 
 

 - Symptomer eller tegn på respirationsinsufficiens bør foranle-
dige drøftelser med patienten og pårørende om behandlings-
muligheder og den terminale fase. Tidlige drøftelser er nød-
vendige for at tillade forudgående planlægning og direktiver 
(GCPP). 
- NIV bør overvejes frem for invasiv HMV hos patienter med 
symptomer eller tegn på respirationsinsufficiens (GCPP). 
- NIV kan forlænge overlevelsen i mange måneder (niveau A) 
og kan forbedre patientens livskvalitet (niveau C). 
- Invasiv HMV har stor impact på pårørende og bør kun påbe-
gyndes efter informeret drøftelse (GCPP). 
- Ikke planlagt (nød-) invasiv respiratorbehandling bør undgås 
gennem en tidlig drøftelse vedr. "end-of-life"-spørgsmål, koor-
dinering med palliative teams og erklæring om patientens 
holdning til respiratorbehandling i forbindelse med akut for-
værring (GCPP). 
- Oxygenterapi alene bør undgås, da det kan forværre CO2-
ophobning og mundtørhed. Brug kun ilttilskud, hvis sympto-
matisk hypoxi er til stede (GCPP). 
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Guideline  Respiratoriske undersøgelser Visitationskriterier Anbefaling 

 
NICE2, England, 
2016. 

NB: omhandler 
kun NIV, ikke 
invasiv HMV. 

 
Som en del af de indledende under-
søgelser til at diagnosticere motorneu-
ronsygdom eller umiddelbart efter 
diagnosticering skal følgende test udfø-
res for at fastslå patientens baseline 
respirationsfunktion: iltmætning målt 
ved pulsoxymetri (SpO2). 
Herefter en eller begge af følgende: 
FVC eller VC, sniff nasalinspiratorisk 
tryk (SNIP) og/eller maksimal inspira-
torisk tryk (MIP). [2010]  
- Såfremt personen har svær bulbær 
forringelse eller alvorlige kognitive 
problemer, der kan være relateret til 
respiratorisk forringelse: 
- Sikr at SpO2 måles (i hvile og vejr-
trækning i stueluft)   
- Udfør ikke andre respiratoriske funk-
tionstests (FVC, VC, SNIP og MIP), hvis 
udstyret ikke er egnet til patienten. 
[2010] 
- En sundhedsprofessionel med rele-
vante kompetencer skal udføre de 
respiratoriske funktionstests hver 2.-3. 
måned, selv om der kan være tilfælde, 
hvor testene kan udføres mere eller 
mindre ofte, afhængigt af om der er 
symptomer og tegn på respirations-
svigt, hastigheden af progressionen af 
MND, personens præference og om-
stændighederne. [2010, ændret 2016] 
- Udfør arteriel- eller kapillærblod-
gasanalyse, hvis personens SpO2 
(målt i hvile og indåndende stueluft)  
≤92 %, såfremt patienten har kendt 
lungesygdom, og ≤ 94 %, hvis patien-
ten ikke har kendt lungesygdom.  

 
Mulig henvisning til respiratorservice 
for yderligere undersøgelser baseret på 
drøftelse med patienten og på dennes 
ønsker såfremt: 
 
- FVC og CV er under 50 % 
- FVC og VC er under 80 % af forven-
tet værdi plus ethvert tegn på respira-
tionsinsufficiens, herunder særligt 
ortopnø. 
- SNIP eller MIP under 40 cmH2O. 
- SNIP eller MIP mindre end 65 cmH2O 
for mænd eller 55 cmH2O for kvinder 
plus eventuelle symptomer eller tegn 
på respirationsinsufficiens, især ortop-
nø. Gentagne regelmæssige tests viser 
et fald i SNIP eller MIP på mere end 10 
cmH2O i løbet af 3 måneder. 
 

 
NIV til behandling af respirationsinsufficiens hos patienter med 
motorneuronsygdom: 
- Tilbyd et prøveforløb med NIV, såfremt personens sympto-
mer og resultaterne af de respiratoriske funktionstests indike-
rer, at personen vil få gavn af behandlingen. [2010, ændret 
2016]. 
- Overvej kun et prøveforløb med NIV til patienter med alvorli-
ge bulbære symptomer eller alvorlige kognitive problemer, der 
kan være relateret til respirationsinsufficiens, såfremt patien-
ten vil have gavn af forbedring i søvnrelaterede symptomer 
eller korrektion af hypoventilation. [2010, ændret 2016]  
- Forud for opstart af NIV, bør det tværfaglige hold sammen 
med den respiratoriske ventilationstjeneste udføre og koordi-
nere en patientcentreret risikovurdering på baggrund af drøf-
telse med patienten, pårørende og hjælpere. Følgende bør 
overvejes: den mest hensigtsmæssige form for NIV og type af 
maske baseret på patientens behov, livsstilsfaktorer og sikker-
hed, personens tolerance for behandlingen, risiko og mulige 
konsekvenser ved ventilationssvigt, nødvendig strømforsyning, 
inkl. Batteri-backup, hvor nemt patienten kan komme til hos-
pitalet, risici forbundet med at rejse væk fra hjemmet (især i 
udlandet), hvorvidt en luftfugter er nødvendig, spørgsmål 
vedrørende løsning af sekret, tilgængeligheden af hjælpere. 
[2010]. 

American Acad-
emy of Neurol-
ogy1, 2009 
(opdateret i 
2013) 
 

Hvad er de optimale lungetests til 
påvisning af respiratorisk insuffici-
ens? 

 
 
 

 
 
 
 

Konklusioner 

- Natlig oxymetri er muligvis effektiv til at opdage tidlig respi-
rationsinsufficiens, og den tidlige brug af NIV kan muligvis øge 
compliance (2 Klasse III-studier). 
- Bulbær involvering og dysfunktion medfører muligvis lavere 
compliance for NIV (2 Klasse III-studier). 
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Guideline  Respiratoriske undersøgelser Visitationskriterier Anbefaling 

 

Konklusioner 

- 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 på natlig hypoventi-
lation (2 Klasse III-studier). 
- Sniff transdiafragmatisk tryk (ADI) 
og sniff nasaltryk (SNP) er muligvis 
effektive til at opdage hyperkapni og 
natlig hypoxæmi (2 Klasse III-studier). 
 

Anbefalinger 

- Natlig oxymetri kan overvejes til at 
detektere hypoventilation (uafhængigt 
af FVC) (niveau C). 
Liggende FVC og MIP kan betragtes 
som nyttige ved rutinemæssig monito-
rering af respirationen som supplement 
til den oprejste FVC (niveau C). 
- SNP kan overvejes til detektion af 
hyperkapni og natlig hypoxæmi (ni-
veau C). 

 

Anbefaling 

NIV kan overvejes ved de tidligste tegn på natlig hypoventila-
tion eller respirationsinsufficiens med henblik på at forbedre 
compliance af NIV hos patienter med ALS (niveau 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  Undersøgelse/monitorering  Visitationskriterier  Anbefalinger ved brug af HR 

Canadian Thoracic Socie-
ty, Canada, 2011.  

- Der bør fortages grundig anamnese, og 
patienterne bør uddannes til at rapportere 
symptomer forenelige med hypoventilati-
on, herunder forstyrret søvn, overdreven 
træthed i dagtimerne, morgenhovedpine, 
og vægttab (GRADE 1C). 
- Mål VC, MIP, MEP, PCF og vågen oxy-
hæmoglobinmætning med pulsoxymetri 
mindst en gang årligt; hvis VC <40 % af 
forventet, skal der også foretages vurde-
ring af CO2-ophobning i vågen tilstand ved 
non-invasive metoder eller ABG-analyse 
(GRADE 1C). 
- Udfør en evaluering af ventilation under 
søvn, hvis der er symptomer forenelige 
med natlig hypoventilation eller andre 
former for søvnrelaterede vejrtræknings-
problemer (GRADE 1C). 
- I fravær af sådanne symptomer bør der 
også overvejes regelmæssig screening for 
søvnrelaterede vejrtrækningsproblemer, 
når 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 når der er do-
kumenteret natlig hyperkapni og tilstede-
værelsen af symptomer forenelige med 
hypoventilation (GRADE 1B). 
- NIV under søvn bør tilbydes patienter 
som demonstrerer en større grad af natlig 
hypoxæmi, også selv om det er asympto-
matisk (GRADE 2C). 
 
 

- Individualiser beslutningen om overgan-
gen fra natlig NIV til dagtidsventilation ved 
omhyggeligt at evaluere patientfaktorer 
(symptomer, bulbær involvering, patient-
præference etc.) og tilgængelige ressour-
cer.  
- Hos patienter der har behov for ventilati-
on i dagtimerne bør man kraftigt overveje 
"mundstykke-ventilation" som et alternativ 
til invasiv trakeostomi (GRADE 1B). 

 

Tabel 4. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med andre muskulære dystrofier og myopatier 

Guideline Undersøgelse Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR 

Canadian Thoracic Socie-
ty, Canada, 2011. 
 

- Udfør periodiske kliniske vurderinger og 
spirometri med 6-12 måneders intervaller, 
herunder siddende (plus liggende hvis 
diafragmasvaghed er mistænkt) spirome-
triske tests (GRADE 1C). 

- Overvej monitorering af søvnrelaterede 
vejrtrækningsproblemer hos patienter med 
VC <60 % (GRADE 1C). 
- Overvej ABG eller natlig mål for CO2 hos 
patienter med VC <40 % med henblik på 
at udelukke hyperkapni (GRADE 1C). 

NIV bør tilbydes, når 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 Undersøgelse Visitationskriterier  Anbefalinger ved brug af HR 

Canadian Thora-
cic Society, Can-
ada, 2011.  
 

Patienter med kyfoskoliose bør få foretaget peri-
odiske spirometritests, og hvis FVC er <50 %, 
bør der iværksættes løbende undersøgelser for 
tegn på hyperkapnisk respirationssvigt (GRADE 
1C) 

 

 

Langvarig natlig NIV bør tilbydes til alle patienter med 
kyfoskoliose som har udviklet kronisk hyperkapnisk 
respirationssvigt (GRADE 1B). 

Patienter med hypoxæmi, men uden hyperkapni, kan 
med forsigtighed behandles med iltbehandling alene 
under monitorering for observering af evt. udvikling af 
hyperkapni (GRADE 1C). 

Oxygenterapi kan føjes til NIV, såfremt det anses for 
nødvendigt (GRADE 1C). 

 

German Society 
for Pneumology 
(DGP), Tyskland, 
2010 (restrictive 
thoracic diseases) 

Patienter med VC <50 % af forventet skal gen-
nemgå klinisk kontrol, herunder polygrafi inden 
for 3 måneder. 

Følgende indikationskriterier er gyldige, når sympto-
mer på kronisk respirationssvigt og en reduceret livs-
kvalitet er til stede (mindst 1 kriterium skal være op-
fyldt): 
- Kronisk hyperkapni i dagtimerne med PaCO2 ≥45 
mmHg 
- Natlig hyperkapni med PaCO2 ≥50 mmHg 
- Dagtidsnormokapni med en stigning i PTcCO2 på ≥10 
mmHg om natten. 
Patienter uden manifest hyperkapni, men med svær 
restriktiv ventilatorisk dysfunktion (VC <50 % af for-
ventet), skal gennemgå klinisk kontrol, herunder 
polygrafi inden for 3 måneder. 

NIV er det primære behandlings-
tilbud til HMV til patienter med 
restriktive thorax-sygdomme og 
kronisk respirationsinsufficiens. 
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Tabel 6. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til patienter med rygmarvsskade 

Guideline Undersøgelse Visitationskriterier Anbefalinger ved brug af HR 

Canadian Thora-
cic Society, 
Canada, 2011. 
 

Patienter som har behov for akut invasiv 
ventilering ved indlæggelse efter ryg-
marvsskade 

Alle patienter skal vurderes individuelt i for-
hold til behovet for langsigtet ventilation, 
enten i den akutte fase eller ved opfølgning. 
NIV er at foretrække frem for invasiv ventila-
tion (GRADE 1C). 
 

Patienter som fravænnes respiratorbe-
handling under indlæggelse eller er uaf-
hængige af respiratorbehandling efter 
rygmarvsskade 

På langt sigt bør patienter med rygmarvsska-
de, som er uafhængige af respirator, regel-
mæssigt monitoreres for at identificere udvik-
lingen af søvnrelateret vejrtrækningsbesvær 
eller respirationssvigt, og behovet for NIV bør 
vurderes (Konsensus).  

Patienter som har behov for akut invasiv 
ventilering ved indlæggelse efter rygmarvs-
skade 

- Forsøg på fravænning af respirator bør overve-
jes, når det er muligt.  

- Ved behov for langvarig respiratorbehandling 
anbefales NIV frem for invasiv respiratorbehand-
ling.  
 

Patienter som fravænnes respiratorbehand-
ling under indlæggelse eller er uafhængige af 
respiratorbehandling efter rygmarvsskade: 

Fysiologiske kriterier, som indikerer potentielt 
behov for langvarig respiratorbehandling, omfat-
ter: 

FVC <10 ml/kg eller under 25 % af forventet, 
PImax <50 cmH2O, PaCO2 i dagtiden >50 mmHg 
og natlig desaturation. 

- Protokoller til fravænning 
med progressiv ventilatorfri 
vejrtrækning (PVFB) bør over-
vejes til egnede patienter med 
tetraplegi som er afhængige af 
ventilation. (GRADE 1C) 
'hrenic nerve pacing' anbefales 
til selekterede patienter som et 
alternativ til PPV alene (GRADE 
2C). 
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Tabel 7. Internationale kliniske retningslinjer for HMV til børn 

Guideline  Undersøgelse  Visitationskriterier  Anbefalinger ved brug af HR 

American Thoracic 
Society, USA, 2016 

- - Retningslinjen kommer med en række anbefalinger vedr. organise-
ring af HMV. Nedenfor præsenteres udvalgte anbefalinger: 
- Hos børn med behov for permanent invasiv respiratorbehandling 
bør der være en vågen og opmærksom omsorgsperson omkring 
barnet døgnet rundt (Stærk anbefaling, lav kvalitet af evidens). 
- Det foreslås, at børn med behov for hjemmerespirator monitore-
res med et oxymeter  frem for kardiorespiratorisk monitorering 
eller respiratoralarmer alene ("Conditional" anbefaling, meget lav 
kvalitet af evidens). 

British Thoracic Soci-
ety, England, 2012 
 

- Klinisk vurdering af den respiratoriske 
funktion bør være en del af enhver læge-
konsultation for børn med neuromuskulær 
svaghed og bør være rettet mod at identifi-
cere progressiv muskelsvækkelse, evne til 
at håndtere luftvejsinfektion, aspiration, 
progression af skoliose og søvnrelateret 
vejrtrækningsbesvær. [D] 
- Ulnalængde eller armlængde bør anvendes 
til at forudsige lungefunktion hos børn med 
neuromuskulær sygdom, hvis højden ikke 
kan måles nøjagtigt. [B] 
- Vitalkapacitet bør måles hos alle børn med 
neuromuskulær sygdom, der er i stand til at 
udføre spirometri som en del af den respira-
toriske vurdering. [C] 
- Hoste-peakflow bør anvendes som en del 
af vurderingen af effektiv fjernelse af sekret 
hos børn over 12 år med neuromuskulær 
sygdom. [GPP] 
- Vurdering for søvnrelateret vejrtræknings-
besvær skal foretages ikke mindre end 1 
gang om året for børn med neuromuskulær 
sygdom, der har en vitalkapacitet på <60 % 
af forventet, og til børn der er "ikke-
ambulante" grundet progressiv muskelsyg-
dom eller som aldrig opnår gangfunktion. 
[D] 
- Vurdering for søvnrelateret vejrtræknings-
besvær skal foretages minimum 1 gang om 
året for alle spædbørn med svaghed, børn 
med neuromuskulær sygdom, der har 
symptomer på obstruktiv søvnapnø eller 
hypoventilation, børn med klinisk tegn på 
diafragmasvaghed og børn med rigide ryg-
syndromer. [GPP] 

- Børn med neuromuskulær 
lidelse som resulterer i 
symptomatisk natlig hypo-
ventilation eller hyperkapni i 
dagtimerne bør støttes med 
NIV. [C] 
 
- En non-invasiv fremgangs-
måde bør overvejes til børn 
med behov for ventilation i 
dagtimerne. [D] 
 

- Børn med behov for ventilationsstøtte i mere end 16 timer om 
dagen bør være forsynet med to ventilatorer i tilfælde af udstyrs-
svigt. 
[GPP] 
- Når et barn er påbegyndt NIV, bør der udføres en søvnpolygrafi 
eller oxykapnografi for at kontrollere, at NIV-behandlingen effektivt 
har afskaffet den søvnrelaterede hypoventilation.  
- Ventilatorindstillinger skal justeres og kontrolleres igen efter be-
hov. [GPP] 
- Børn, der understøttes af NIV, bør vurderes regelmæssigt med 
gentagne søvnundersøgelser for at sikre at NIV fortsat er effektivt 
til at forebygge hypoventilation.  
- Hyppigheden af undersøgelserne vil variere alt efter kliniske for-
hold, men bør ikke være mindre end hver 12. måned. [D] 

- Vurdering af huden for skader og ansigtsudfladning bør udføres 
regelmæssigt hos børn, der bruger NIV og masken skal tilpasses 
omhyggeligt for at minimere disse komplikationer. [GPP] 
- Trakeostomirør bør dimensioneres og anbringes omhyggeligt for 
at sikre at spidsen af røret ikke støder op mod luftrøret. [GPP] 
- Familiens og barnets præferencer bør tages i betragtning, når 
man overvejer trakeostomi. [GPP] 
- Oxygen alene bør ikke anvendes til at korrigere hypoxæmi forår-
saget af hypoventilation hos patienter med neuromuskulær syg-
dom. [GPP] 
- NIV skal være førstelinjebehandling til børn med NMW med akut 
respirationssvigt. [D] 
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- Hos små børn, hvis sygdomsprogressions-
rate er usikker, eller hos ældre børn, som 
har vist en klinisk forværring, eller som  
lider af gentagne infektioner, eller som 
udvikler symptomer på søvnapnø, kan 
søvnvurdering være nødvendig hyppigere 
end 1 gang om året. [GPP] 
- Alle børn med unormal natlig oxymetri bør 
få foretaget nøjere søvnmonitorering med 
mindst oxykapnografi. [GPP] 
- Når der er tvivl om årsagen til søvnrelate-
ret vejrtrækningsbesvær, bør der udføres 
natlig polysomnografi eller sovende polygra-
fi. [GPP] 

German Society for 
Pneumology (DGP), 
Tyskland, 2010 

 
 

Der er i princippet ingen 
forskel mellem børn og 
voksne i indikationen for 
invasiv ventilation, og be-
slutning om påbegyndelse af 
invasiv ventilation bør fore-
gå i tæt samråd med barnet, 
forældrene og behandler-
teamet. 
 

- Ikke alle ventilatorer er licenseret og egnet til små børn. 
- De fleste børn med muskelsvaghed er ude af stand til selvstæn-
digt at "trigge" ventilatoren. 
- Små børn har meget lave tidalvoluminer. 
- Børn har uregelmæssige vejrtrækningsfrekvenser og -dybder. 
- De ventilatoriske behov hos børn ændrer sig konstant (afhængigt 
af tilstand af vågenhed, fase af søvnen, feber, luftvejsinfektion). 
- Skræddersyede masker har en relativt høj mængde af "dead 
space" og passer ofte ikke til børn, især ikke til spædbørn.  
- Risikoen for at udvikle misdannelser i ansigtet forøges, når der 
anvendes masker med højt kontakttryk. 
Spædbørn, samt børn med muskelsygdom og immobilitet er ikke i 
stand til selvstændigt at fjerne ventilationsmasken i nødsituationer 
(fx strømsvigt). 
Derfor skal følgende specifikke krav være opfyldt: 
- En følsom "trigger" og lave tidalvoluminer skal være muligt for 
optimal ventilationskontrol. 
- Især blandt spædbørn er vellykket ventilation normalt kun muligt 
med trykdrevet udstyr. 
- Der er bedre tilpasning til vejrtrækningsmønstret og lækage 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 nødvendigt på grund af 
vækst. 
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Bilag 11 

Antallet af henvisninger på Respirationscenter Syd (tabellen hænger sammen med tabel 8.3) 

Respirationscenter Syd 

  2013 2014 2015 2016 

Henvisninger 8 18 488 338 

Nye forløb RSD - - - - 

 
 



www.defactum.dk




