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Indledning i

o . . A . . i Sundhedsplanlaegning
Malsatningen med respirationscentrenes indsats er, at medvirke til at patien- Sundhedsstyrelsen
terne kan opnd bedst mulig livskvalitet/rehabilitering saledes at den videre Islands Brygge 67
respirationsbehandling kan forega i eget hjem (evt. plejehjem) og at de ikke %3;_00 K”;’;gga;’z go
resten af livet skal veere hospitalsindlagte. Fax 72227405

E-post info@sst.dk
Behandlingen af kronisk respirationsinsufficiens er preeget af flere komplek-
se problemstillinger. Patientgruppens sammensetning er forskelligartet og Dir. tif. 7222 7754
med forskellige behandlingsbehov, hvilket afspejles i efterspargslen og ven- E-post efp@sst.dk
telisterne for behandling og kontrol béde pa respirationscentrene samt ved
behandling i hjemmet med respirator.
Efterspargslen efter respiratorbehandling er steget betragteligt indenfor de
senere ar, mens kapaciteten pa respirationscentrene, herunder antal senge-
pladser og oplaring af hjelperhold til hjemmerespiratorbehandling, ikke pa
tilsvarende vis har kunnet fglge med, hvilket har medfart ventelisteproble-
mer.
| dette notat beskrives behandlingsomradet for kronisk respirationsinsuffici-
ens, herunder udviklingen i patientgruppen, aktiviteten og ventetiderne pa
behandling samt konkrete forslag til forbedringer.

Baggrund

I 1990 etableredes to landsdelscentre for kronisk respirationsinsufficiens
henholdsvis Respirationscenter st (RC@) ved Rigshospitalet og Respirati-
onscenter Vest ved Arhus Universitetshospital (RCV). Etableringen foregik i
henhold til ”Vejledning nr. 15875 af 19/12/1990 fra Sundhedsstyrelsen:
Kronisk respirationsinsufficiens vedrgrende visitation og sygehusbehandling
af patienter som lider af kronisk respirationsinsufficiens som faglge af neu-
romuskulere lidelser, thoraxdeformiteter m.m.”

Vejledning om kronisk respirationsinsufficiens af 1990

| vejledningen afgreenses og preeciseres principperne for tilretteleeggelsen af
de behandlingsopgaver, som er knyttet til denne specielle gruppe af patienter
med kronisk respirationsinsufficiens. Fglgende fremgar af Vejledning 1990:

Patientgruppen

Af vejledningen fremgar, at det drejer sig om en patientgruppe, der ikke kan
afgreenses praecist, men som er karakteriseret ved at vaere ramt af kronisk re-
spirationsinsufficiens (vejrtreekningsbesveer) oftest betinget af ekstrapulmo-



nale arsager, som medfarer behov for specialvurdering og — behandling, ikke
sjeeldent med benyttelse af respirationsterapi. Hoveddiagnoserne vil typisk
forekomme inden for diagnosegrupper sa som spinal muskelatrofi, muskel-
dystrofier, fglger efter sveere skader (tetraplegi), polio, sveere scolioser samt
enkelte andre specielle nervesygdomme og lungelidelser.

Det understreges, at det ofte vil dreje sig om patienter som udover de respi-
ratoriske problemer har svere fysiske handicap, at flertallet opholder sig i
eget hjem, men er afhengige af hjalp fra pargrende eller fremmed hjaelp.
Endvidere vil patienterne ofte pga. af svare fysiske handicap have betydeli-
ge vanskeligheder med at klare sig under indleeggelse pa en sygehusafdeling,
der ikke er forsynet med de forngdne hjalpemidler m.v.

Organisation af behandling

Opgaven centraliseredes som landsdelsfunktion ved de to centre for respira-
tionsinsufficiens ved hhv. Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital (KH)
efterfglgende benevnt RC@ og RCV.

Det understreges at behandlingen ber forega i samarbejde med de anastesio-
logiske afdelinger pa hovedsygehusniveau samt de neurologiske, padiatriske
og andre afdelinger pa landsdelssygehuset som varetager behandlingen af
patientens tilgrundliggende sygdom. Respirationscentrene har det overord-
nede tilsyn og skal yde radgivning til patienter, behandlere, socialforvaltnin-
ger m. fl.

En hovedopgave er i samarbejde med patienter og pargrende og de involve-
rede relevante afdelinger bl.a. neurologiske og padiatriske at vurdere graden
af respirationssvigt, samt tage stilling til behandlingsmulighederne, herunder
om ivaerksattelse af langvarig/permanent respirationsbehandling ud fra en
generel viden og en konkret vurdering af den tilgrundliggende sygdoms for-
lab.

Centrenes opgaver omfatter

e Vurdering af graden af respirationsinsufficiens

o Tilrettelzeggelse af behandlingsplaner og — metoder herunder vedr.
behandling pa hovedsygehusniveau og i hjemmet.

e Opfoelgning og kontrol

e Information, radgivning og vejledning til patienter og pargrende,
herunder bl.a. om praktiske konsekvenser af iveerkseettelse af respi-
ratorbehandling

o Instruktion, systematiseret undervisning, oplaering og supervision
vedr. behandling i hjemmet af patient, pargrende og hjelpere f.eks. i
forbindelse med respiratorbehandling.

e Bistand ved evt. ivaerksattelse af behandling ved akut opstaet respi-
rationsinsufficiens ved direkte henvendelse fra patient, praktiserende
leege el. sygehusafdeling

e Ordination af respiratorer og andet udstyr (behandlingsredskaber)
samt at bista hovedsygehusets anastesiologiske afdeling med etable-
ring og vedligeholdelse af teknisk udstyr til hjemmebehandling og
tilsyn af apparatur.

o Droftelse af specielle problemer med patienternes hjemkommune

e Varetage fortsat udvikling og forskning pa omradet
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Lokale funktioner

De anastesiologiske afdelinger pa hovedsygehusniveau medvirker ved den
rutinemaessige behandling i henhold til de af centrene udarbejdede behand-
lingsplaner, ligesom disse afdelinger kan varetage akut behandling i samar-
bejde med centrene.

Primeer sundhedstjeneste: Almen praksis, hjemmesygeplejersker og andre
kan i samarbejde med det stedlige relevante hovedsygehus deltage i behand-
ling og pleje efter de af centeret angivne retningslinjer

Hjemmebehandling og pleje

Ved ophold i hjemmet udfarer patient, pargrende og/eller anden hjeelp be-
handling efter instruktion, oplering og vejledning fra centeret og hovedsy-
gehuset.

Kronisk respirationsinsufficiens og specialeplanlaegning

Ovennavnte Vejledning udgar fortsat grundlaget for tilretteleeggelsen af ind-
satsen for patienterne, herunder fordelingen af opgaver og ansvar mellem
sygehusvasen og kommuner, samt de to centres funktion, opgaver og an-
svar. De to centre er saledes fastsat som landsdelsfunktioner i nugzldende
Vejledning om lands- og landsdelsfunktioner i sygehusvesenet (2001), som
afleses af Sundhedsstyrelsens nye Specialevejledninger pr.1.1.2011 hvori
centrene er fastsat som hgjtspecialiserede funktioner i anastesiologi. Speci-
elle samarbejdende hgjt specialiserede funktioner i andre specialer er ligele-
des viderefart og eventuelt praeciseret i de nye specialevejledninger.
Herudover er Odense Universitetshospital (OUH) godkendt til at varetage
funktionen i formaliseret samarbejde. Det er i gvrigt i specialevejledningen
preeciseret at ”der begr udarbejdes vejledninger for et gget samarbejde med
afdelinger med regionsfunktioner efter etablering af respirator i hjemmet.”

Den aktuelle Patientpopulation

Der er igennem den forlgbende tid i overensstemmelse med den generelle
medicinske udvikling pa omradet sket en vaekst i antallet af patienter, som
dog fortsat er i overensstemmelse med de i vejledningen beskrevne diagno-
segrupper.

Centrenes opgave er at tage stilling til og varetage (ansvaret for) den langva-
rige/permanente behandling af den kroniske respirationsinsufficiens.
Varetagelsen af akut opstaet respirationsinsufficiens er saledes den relevante
lokale intensivafdelings opgave. Centrene yder i relevante tilfeelde den for-
ngdne radgivning og vejledning vedr. savel kendte patienter som falges via
centrene som nyopstaede ukendte tilfalde.

De patienter respirationscentrene diagnosticerer og evt. behandler udger pa
en raekke punkter en meget heterogen gruppe:

e Alder: der er en spaendvidde i alder fra fa dage gamle patienter til
patienter i hgj alder (-70’erne og 80’erne)
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e Motorisk funktion: fra personer som er helt selvforvaltende, til per-
soner som har behov for hjelp til alt, og som er afhaengige af f.eks.
karestol
Kognition: fra normalt begavede til dybt mentalt handicappede

e Sygdomsprogression: fra helt stationare tilstande til hastigt progre-
dierende (f.eks. en ALS patient der gar fra at veere klinisk rask til
ded inden for 2-3 ar)

e Behov for respiratorisk hjeelp: alt fra intermitterende CPAP til 24
timeres totalafhaengighed af respirator

Patienterne lider typisk af neuromuskulzre sygdomme, populert kaldet mu-
skelsvind, dvs. sygdomme som invaliderer nerver og/eller muskler, enten
som resultat af en medfedt sygdom, eller som resultat af f.eks. tilskadekomst
eller padraget sygdom. Respirationsinsufficiensen kan desuden stamme fra
sygdomme i lungeveevet eller eksempelvis darlig hjertefunktion eller blgd-
ning i hjernen/den forleengede rygmarv (pons), samt en raekke andre sjeldne
tilstande.

Felles for alle er, at utilstreekkelig vejrtreekning er et kronisk problem, som
kraever vedvarende/livslang hjelp i form af respiratorbehandling i en eller
anden variant og udstraekning.

Patienterne kan ofte ud over det respiratoriske problem vare besvarede af en
reekke gvrige forhold eksempelvis:

e Behov for hjeelpemidler til dagligdagsaktiviteter (karestol, lift, spe-
cialseng og — madras), gjenstyret kommunikationscomputer (f.eks
ALS med manglende taleevne pga. bulbzrt deficit), enaringssonde
mm. Dette stiller seerlige krav til faciliteter ved hjemmebehandling
0g ogsa under indlaggelse.

e Social og psykisk belastning, eksempelvis ved nydiagnosticeret in-
validerende sygdom, som totalt redefinerer bade patientens og fami-
liens liv. Dette kan eksempelvis vedrare:

o Tab af erhvervsevne,

0 At boligen er fuld af hjelpere dggnet rundt, som kan medfare
at patienten eller resten af familien, mister deres privatliv

0 Angsten for dad,

o Afmagt i forhold til at overskue konsekvenserne af til- eller
fravalg af respiratorbehandling,

o Oplevelsen af pagaende kropsligt forfald og tiltagende funk-
tionstab, og

0 Ensomhed og herunder i nogle tilfeelde oplevelsen af at blive
forladt af en partner som maske ikke kunne klare samlivet pa
de nye praemisser.

Udvikling i patientgruppens starrelse

Ved etablering af ordningen i 1990 vurderedes den relevante patientgruppe
at udgare formentlig omkring 200 patienter, hvoraf ca. 50 var egentlige re-
spiratorpatienter. Den efterfalgende udvikling har bl.a. pa baggrund af de
gode resultater af ordningen med hgjt specialiseret behandling herunder
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hjemmebehandling imidlertid medfert, en gennem arene stadig og eksplosiv
veekst i patientantallet. De positive erfaringer har gennem arene medfart at
man i videre omfang nu tilbyder denne behandling til en rekke patientgrup-
per og at flere patienter gnsker behandlingen.

Aktuelt er der tilknyttet ca. 1900 patienter (heraf ca. 900 patienter med sgv-
napnge) og til RCV og ca. 1450 til RC@ (heraf ca. 50 med sgvnapnge). Af
denne gruppe, er hhv. ca. 210 respiratorbrugere med hjalperhold tilknyttet
RCV og ca. 260 respiratorbrugere med hjeelperhold tilknyttet RC@.

Effekt af vedvarende respiratorbehandling i hjemmet

Generelt medfgrer respiratorbehandling — dele af dggnet eller hele dagnet -
en bedre livskvalitet for patienterne og endvidere en forleengelse af livet ty-
pisk afheengigt af grundsygdommen.

Afheangig af hvilken patologi/sygdom patienten har, varierer den lzengere
overlevelse fra ca. 1- 3 ar (ALS) til over 20 ar for en reekke neuromuskulere
patienter, og til ca. 40 ar eller mere for nogle polio-patienter behandlet med
respirator i hjemmet. Dgdsfald kan skyldes mange forhold som ikke ngdven-
digvis relaterer sig til den specifikke patologi og/eller respiratorbehandling.
Den endelige overlevelse for en raekke af disse patienter kendes grundlaeg-
gende ikke endnu, da de reprasenterer fgrste generation som er sat i kronisk
respiratorbehandling. Farst nar denne generation er afgaet ved dgden vil man
fa valide talopgarelser.

Visitation, udredning og behandling

Patientgruppen er som navnt praeget af stor heterogenicitet bl.a. for sa vidt
angar den tilgrundliggende arsag til vejrtreekningsbesveeret.

En stor gruppe af patienterne henvises fra neurologisk, padiatrisk el. anden
relevant specialiseret afdeling, som varetager diagnostik og behandling af
den tilgrundliggende sygdom. Henvisning sker pa et tidspunkt hvor man
f.eks. ud fra kendskab til udviklingen i den tilgrundliggende sygdom kan
forudse, at vejrtreekningshesveeret tiltager, saledes, at der i en naermere frem-
tid vil vaere behov for stillingtagen til om patienten kan tilbydes og gnsker
assisteret vejrtreekning i form af respirator. Dette kan for mange patienter og
pargrende vaere meget vanskelige overvejelser som kraever tid. Oplevelsen af
livskvalitet er en individuel personlig vurdering. Opfattelsen heraf og der-
med stillingtagen til om man gnsker respiratorbehandling kan for den enkelte
patient veere meget vanskelig og skifte undervejs i et sygdomsforlgb.

I nogle tilfelde f.eks. ved traumer er patienten indlagt pa anden sygehusafde-
ling og behandles der for andre problemstillinger og skal stabilise-
res/rehabiliteres for ivaerksattelse af den permanente/langvarige respirator-
behandling kan ivaerksattes. Der kan evt. her allerede vare blevet ivaerksat
akut respiratorbehandling.
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Typiske forlgb pa respirationscenteret

Pa centeret foretages undersggelser og malinger af vejrtreekningen og pa
baggrund heraf lzegges en behandlingsplan.

Sgvnmonitorering, afklaring af vejrtreekningsfunktionen medens patient so-
ver en til to neetter er et veesentligt element heri.

Der afprgves CPAP og BIPAP. Behandlinger der via maske og et tilknyttet
apparat, holder luftvejene dbne, sa der kommer Iuft nok ned i lungerne. BI-
PAP forbedrer samtidig ogsa selve vejrtreekningen.

Der tages stilling til om der er behov for trachestomioperation. Nogle patien-
ter har brug for daggntilkobling til respirator andre kun i dele af dagnet f.eks.
om natten. Efterfglgende skal der ske tilveenning og optraening bl.a. af stem-
mefunktionen. Trachestomi og respiratorbehandling kraever overvagning og
bistand af hjaelpere, som uddannes pa centeret.

Nar en patient indleegges elektivt med henblik pa respiratorbehandling, vil et
hjeelperteam skulle sammensattes og hjelperne opleres til varetagelse af
den respiratoriske behandling, herunder betjening af det respiratoriske ud-
styr. Behandlingskravene er individuelle fra patient til patient. Oplaringen af
den enkelte hjelper forudseetter, at vedkommende har specifikt kendskab til
den enkelte patients behandlingsbehov og udstyr. Leengden af oplering vari-
erer.

Nar behandlingen er fastlagt og etableret herunder at hjelperhold er blevet
uddannet udskrives patienten typisk til eget hjem. Centerpersonale faglger pa-
tient og hjeelperhold til hjemmet og sikrer at behandlingen i hjemmet herun-
der apparatur mv. bliver etableret korrekt i henhold til behandlingsplanen.
Hjeelperoplaringen beskrives mere ekstensivt i et senere afsnit.

Efter udskrivelse til eget hjem foretages der, afhaengig af den enkeltes pato-
logi og behov, indlaeggelse til follow-up og evt. justering af den iveerksatte
behandling, typisk en gang arligt evt. hyppigere.

Der er for sa vidt angar den konkrete organisatoriske tilretteleeggelse nogle
mindre forskelle mellem RC@ og RCV.

Respirationscenter @st

En gang om maneden udarbejdes der udfra ventelisten en plan for den fgl-
gende maned i forhold til udnyttelsen af kapaciteten og patienternes behov.
Patienter med akut behov for udredning eller behandling prioriteres pa en
akutliste, medens ikke hastende patienter betragtes som elektive.

Oplering af hjeelperteam til non - invasiv respirator behandling kan oftest
ske indenfor en uge, medens hjalperteam til tracheostomerede patienter og
invasiv respiratorbehandling typisk omfatter 4-6 uger. Ved elektive patient-
forlgb er det hensigtsmaessigt, at hjeelperholdet er etableret inden patienten
indleegges pa RCQ

Ved akut overflytning/indlaeeggelse fra anden afdeling etableres hjeelperhol-
det farst efter indleeggelsen. | visse tilfelde veelger RC@ i den forbindelse at
starte behandlingen med et fagleert hold, som ofte kan etableres inden for en
uge og veere oplert efter ca. 4 uger. Et ufagleert hold tager ofte 4 uger at
etablere og 6 uger at opleere.
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Respirationscenter Vest

Ugentligt gennemgas henvisninger og venteliste identificering af hastende el. Side 7
halvakutte patienter mhp. prioritering. Indleeggelserne foregar som elektive 17. december 2010
eller halvakutte/ hurtige forlab. Sundhedsstyrelsen

Elektiv indleeggelse af patienten med hjeelperhold er planlagt uger til mane-
der i forvejen, og har en varighed af 3-4 uger, herunder etablering af tra-
chestomi samt oplaring af et respiratorhjeelperhold typisk bestaende af 6-8
personer.

I visse tilfeelde kan der hensigtsmaessigt etableres halvakutte/ hurtige forlgb.
Disse bestar af en kortvarig indleeggelse af 3-4- dages varighed med respira-
torhjelperhold som bestar af sundhedsfagligt uddannet personale og som i
forvejen er etableret af et vikarbureau udfra en kravsspecifikation fra cente-
ret. Senere vil der typisk blive sggt etableret og uddannet et permanent hjeel-
perhold med 3-4-ugers oplaering ved centeret under en indlaeggelse.

Den respiratoriske problemstilling

Den respiratoriske problemstilling er som navnt praeget at stor heterogeni-
citet, men kan meget groft, bl.a. i relation til hensigtsmaessig prioritering af
ventelistetider, forstas i (en kobling af) to kategorier:

o Graden af respirationsinsufficiens (hvor reduceret er vejrtraekningen)
e Graden af progression (er respirationsinsufficiencen fremadskriden-
de eller stationar)

Tilstande som er preeget af mindre grad af respirationsinsufficens og uden
progression kan selvsagt tale leengere ventetid end fremskredne tilstande som
evt. desuden er praeget af progression. Det er ofte den tilgrundliggende speci-
fikke sygdoml/tilstand (patologi) som er bestemmende for de ovennavnte
forhold.

Det er en del af den professionelle vurdering (ved respirationscentrene), bl.a.
ud fra kendskab til forskellige tilstandes naturhistorie dvs. sygdomsforlgbet
0g prognosen, at planleegge passende intervaller for vurdering pa respirati-
onscentrene, herunder hvornar det i givet fald og efter informeret samtykke,
er relevant at ivaerksatte hjelp til vejrtraeekningen. Hjeelp til vejrtreekningen
kan veere enten i form af maskeventilation typisk noget af dggnet eller (ofte
senere i forlgbet) via tracheostomi og respiratorbehandling hele degnet.

De ventetider en patient kan tale er saledes helt afhangig af tilstanden, og
kan variere fra dage (helt akut timer) til mange maneder.

| tilfeelde af akut respirationsinsufficiens hos en patient som er pa venteliste,
og som ikke har frabedt sig behandling, skal der, med mindre andre forhold

taler imod det, pabegyndes hjelp til vejrtreekningen, som det er tilfeeldet hos
enhver anden person med akut opstaet vejrtreekningsbesvear. Som udgangs-

punkt er dette en opgave for den stedlige akutte intensivfunktion.



Hjeelperopleering

Sundhedsstyrelsen har skriftligt i 2009 samt ved mgder med centrene i 2010
preeciseret at det fglger af vejledningen, at det er respirationscentrenes an-
svar, at sikre, at hjelperne har de forngdne kvalifikationer idet disse arbejder
pa delegation fra centrene.

Som det fremgar ovenfor har personer med behov for respirator hele degnet
(eller en stor del af degnet) ofte behov for hjelp til en reekke andre funktio-
ner. Far en kommende respiratorbruger kan udskrives til hjemmet med ved-
varende respiratorbehandling skal det veere sikret, at forholdene er betryg-
gende. Det forudsatter oftest tilstedeveerelse dggnet rundt, af personale som
er uddannet til varetagelse af savel 1) respiratorbehandlingen, og 2) hjelp i
gvrigt.

Dette sikres i tilknytning til de to centre typisk pa en af to falgende mader:

e Elektiv indleggelse planlagt uger til maneder i forvejen pa mhp.
struktureret opleering af ufagleerte/legfolk med dokumentation for
viden og evne til at udfere de ngdvendige procedurer. Opholdet til
uddannelse af typisk 6-8 hjeelpere varer ca. 3-4 uger.

o Indleggelse af patient som akut er blevet respirationsinsufficient, el-
ler som pa venteliste langsomt har naet en grad af respirationsinsuf-
ficiens, som ngdvendigger respiratorbehandling. Der kan i tilslut-
ning til dette pa lokalt sygehus (helst i samrad med centret) veere fo-
retaget tracheostomi. Der tages kontakt til vikarbureau, som med
kvalificeret sundhedsfagligt personale, kan traede til oftest med fa
dage til et par ugers varsel. Centret formulerer kravsspecifikation
hvor det udspecificeres hvilke specifikke krav der stilles mht. fer-
digheder, erfaring og uddannelse hos den enkelte professionelle
hjelper. Herefter indlaegges brugeren med personale fra vikarbu-
reauet fa dage pa centret inden udskrivelse til eget hjem mhp at sikre
at alt er i orden.

Afhaengig af patologien og graden af progression kan der sidelgben-
de forsgges rekrutteret et hold af leegfolk til senere oplering via et 3-
4 ugers ophold med henblik pa at fungere som det permanente hold
hos brugeren. Denne rekruttering tager typisk 1-2 maneder, men
kan af forskellige logistiske forhold vare leengere (eksempelvis ind-
retning af hjem, plads pa centret mm.).

Efter at respiratorbrugeren er udskrevet til eget hjem foregar supplering af
hjelperholdet, nar en hjelper rejser, typisk ved lokal annoncering. Ved RCV
foregar opleringen af den nye hjelper ved sidemandsoplering, dvs. ved
hjelp af de allerede ansatte hjelpere.

Denne oplaring er kun i begraenset omfang kvalitetssikret. Den fremtidige
kvalitetssikring af (nye) hjeelpere vil i tilknytning til RCV omfatte en mere
struktureret og dokumenteret oplaering i hjemmet, herunder anvendelse af
log-bog, udvidet informationsmateriale og bruger-habilitets-vurdering. Dette
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vil pa sigt ogsa omfatte de allerede eksisterende hjalperhold, men opgaven
er volumenmaessigt meget stor og vil tage tid.

Dette initiativ vil kreeve en betydelig ressource-ggning hvad angar personale
til at uddanne. Det skannes, at der alene i Vest-Danmark foretages 700-1000
nyansettelser af ufagleerte hjeelpere pr ar.

P& RC@ gennemgar nytilkommende hjealpere alle yderligere et 1- dagskur-
sus af 6 timers varighed med en efterfalgende test. Centret oplyser, at der er
igangsat en revidering af undervisningsmaterialet. Med henblik pa at sikre
hjeelpernes viden og kompetencer er det et indsatsomrade i 2011 at ensarte
og opkvalificere oplaeringen af hjeelperne, herunder via nyt undervisnings-
materiale, kompetencekort og test. Undervisning af hjelpere med det nye
undervisningsmateriale igangsettes forar 2011.

Aktuelt tilses hjelperholdene, nar man pa RC@ bliver opmarksom pa at der
muligvis er problemer med den made de fungerer pa. Dette effektueres med
hjemmebesgg af lege/ sygeplejerske fra RCQ.

Der arbejdes saledes ved begge respirationscentre med opgaven kontinuer-
ligt at kvalitetssikre hjeelpernes viden og funktion i hjemmene. Denne opga-
ve er tiltagende stor og ressourcekraevende, og varetages for nuverende ikke
ensartet pa de to centre.
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Aktivitet og kapacitet Side 10
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Aktiviteten og kapaciteten pa de to centre fremgar af nedenstaende tabeller. Sundhedsstyrelsen

Antal henviste patienter

Nedenfor er angivet antal patienter henvist til hhv. RC@ og RCV de sidste to
ar.

Tabel 1 RCd, henviste

Henviste
Ar/méned an. [Feb. Mar. |Apr. [Maj Jun. Jul. |Aug. |Sep. |Okt. [Nov. [Dec.[Total fpr. md.

2009 94 163 |50 |63 |70 | 6768|5484 |90 ]| 53 |70 826 69
2010 8860 [102|75]165|81|66|68 | - | - - | - |605* 76

* Kun 8 maneder

Tabel 2 RCV, henviste

Henviste
Ar/méned an. [Feb. Mar. |Apr. [Maj Jun. Jul. |Aug. |Sep. |Okt. [Nov. [Dec. Total jpr. md.

2009 33 36|60 |43 |51 45|37 |60 |54 |48 | 67 |49 | 583 49
2010 31141 |68 45|52 |58 45|51 |62 |61| 64 |29*| 607 52

*December er kun forelgbige tal.

Det fremgar af ovenstaende, at der i 2009 i gennemsnit blev henvist 69 pati-
enter pr. maned til RC@ og 49 pr. maned til RCV. For 2010 er der i de farste
8 maneder henvist 76 patienter i gennemsnit pr. maned til RC@ svarende til
en stigning pa 10 %. Der er i perioden januar-november 2010 i gennemsnit
henvist 52 patienter pr. maned til RCV, hvilket svarer til en stigning pa 6 %.

Aktivitet
Aktiviteten pa centrene fremgar af nedenstaende tabeller.

Tabel 3. Antal patientforlgb pa centrene, indlagte patienter

Ar Patientforlgb total, Patientforlgb total,
RCQ RCV*

2009

1.januar — 31.december 538 583

2010

1.januar — 31. august (7 mdr.) 478 391

* Svarer stort set til antallet af henviste ptt. derfor er det de samme tal som i tabel 2

Tabel 4. Antallet af forbrugte sengedage

Center Antal sengedage Belagningsprocent
RCV 1700 95 %
RC@ 1800 90 %




Tabel 5 Antal brugere tilknyttet centrene

Fordeling / Center RCQJ RCV

| alt ca.1450 €a.1900
Tracheostomerede respirator-

brugere ca.170-180 ca.160
Maskeventilerede ca. 380 ca. 445
Sgvnapng (ambulant regi) ca. 50* ca. 900
Antal hjeelperhold ca. 260 ca. 160 + 50 i alt 210

*Sgvnapng patienter handteres i @st-Danmark i vid udstreekning via sevnlaboratoriet pa Glostrup Hospi-
tal.

Venteliste til undersggelse og behandling

Opggrelsesmaden er forskellig for de to centre, og tallene kan derfor ikke
uden videre sammenlignes.

RC@ har oplyst at der pr. 1. december 2010 venter i alt 31 akutte patienter,
hvoraf 15 kommer til at vente under 1 maned, 15 mellem 1 til 3 maneder og
1 patient over 3 maneder.

Antallet af elektive patienter, der venter pa ambulant undersggelse eller kon-
trol er ikke oplyst.

RCV har oplyst, at der venter i alt 735 patienter, heraf 255 ambulante (de
ambulante er hovedsageligt sgvnapnge), 480 patienter pa ventelisten er klas-
siske respirationscenterpatienter. Alle er nyhenviste.

| tabel 4 og 5 er vist den fremadrettede ventetid for henholdsvis akutte pati-

enter og elektive patienter ved de to centre.

Tabel 6 Fremadrettet ventetid pd RC@ for akutte og elektive patienter,
november 2010.

Ventetid akut- | Invasiv respirator behandling 6-11
te patienter uger
Non-invasiv / CPAP fra diagnostice- 4-10
ring uger
Primer undersggelse fra visitations- 4-10
tidspunktet uger

Ventetid elek- | Primeer undersggelse, NIV og CPAP 4 mdr.
tive patienter

Ambulatorium 9 mdr.
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Tabel 7 Fremadrettet Ventetid pd RCV for akutte og elektive patienter

2010. Side 12
Ventetid akut- | Invasiv respirator behandling Fa uger 17. december 2010
te patienter ( hgjintensive forlgh) Sundhedsstyrelsen
Non-invasiv / CPAP fra diagnostice-
ring
Primaer undersggelse fra visitations-
tidspunktet
Ventetid elek- | Primar undersggelse, 13,6 mdr.
tive planlagte
patienter Ambulatorium 18 mdr.

Det fremtidige behov for kapacitet

Der ma generelt paregnes en fortsat stigning i antallet af respiratorbrugere i
eget hjem herunder ogsa med ikke- invasive metoder.

Det betyder, at der pa centrene skal vare tilstraekkelig indleeggelseskapacitet
/det forngdne antal sengepladser med hensyn til udredningen og den primare
etablering af behandlingen, samt til den relevante og ngdvendige kontrol og
opfalgende indleeggelser efter behov. Der fordres en hgj personalemassig og
apparaturmaessig bestykning i relation til disse sengepladser.

Der skal endvidere vare et kvalificeret personale tilknyttet centrene til den
tiltagende store opgave at oplare og uddanne hjelpere samt til varetagelse af
opgaven med kvalitetssikring af uddannelse og funktion af hjelperholdene i
hjemmet, on-location eller i andet regi. Ordninger med en styrket “udgaende
funktion” anses af centrene for hensigtsmassige. Dette kan veere f.eks. en
sygeplejerske med reference til respirationscentret med den opgave at sikre,
at hjemmebehandlingen lever op til feelles standarder, rutiner, uddannelse
mm.

De to respirationscentre oplyser falgende om den aktuelle og fremtidige ka-
pacitet.

Respirationscenter @st

Region Hovedstaden oplyser, at RC@ pa Rigshospitalet rader over 7 senge-
pladser, hvoraf 5 aktuelt er i drift samt et ambulatorium der er dbent 2 dage
om ugen.

Herudover rédes endvidere over 7 sengepladser overfart fra IRP* til Glostrup
Hospital, hvoraf aktuelt max. 6 pladser er aktive afhangigt af patienttyng-
den. Der er saledes aktuelt i alt 11 aktive pladser pa hhv. Rigshospitalet og
Glostrup.

Region Hovedstaden oplyser til Sundhedsstyrelsen, at det vil kunne imgde-
komme de nuveerende behov nar RC@ og det tidligere IPR fusioneres fysisk
pa Glostrup Hospital med i alt 14 senge. Heraf bgr to af sengene veere akut-

LIRP er forkortelse for Institut for Respiratorpatienter



senge med gget normering, som kan modtage patienter med sarligt akut be-
hov for respiratorisk behandling (hgjintensive senge). De gvrige 12 senge
bemandes svarende til de nuvaerende senge pa RC@ pa Rigshospitalet.
Derudover vurderes, at der er behov for tre faste speciallaeger for at kunne
varetage de indlagte patienter, den store ambulante aktivitet og til at supervi-
sere kvalitetssikringen af hjalperholdene.

Den overordnede ledelsesmassige forankring for RC@ er nu styrket og pla-
ceret pa Glostrup Hospital i overensstemmelse med Region Hovedstadens
hospitalsplanlegning. Regionen udarbejder en uddybende argumentation for
og beskrivelse af baggrunden for fordelene i de foreslaede andringer.

Respirationscenter Vest

Region Midtjylland oplyser, at RCV aktuelt rader over 7 sengepladser, hvor-
af 2 er reserveret hgjintensive forlgb. Disse 2 reserverede senge har betydet
at patienter med kritisk respirationsinsufficiens i RCVs optageomrade ikke
kommer til at vente pa indleggelse hjemme. RCV har i 2009/2010 draftet
patientforlgb med Odense Universitets Hospital og Region Nordjylland og
der er lavet aftaler om patientforlgbene, herunder handteringen af patienter
med akut opstaet/ forvaerret kronisk respirationsinsufficiens. De tidligere
problemer med lengere indleeggelser pa regionale intensivafdelinger er ikke
fortsat.

Region Midtjylland har vedtaget at der skal ske en udbygning og opdatering
af RCV i nybyggede lokaler pa Skejby og at sengeantallet pr. 1.6. 2011 ud-
vides til i alt 8 sengepladser. Der er i relation til nybygningen mulighed for
yderligere at udvide til 11 senge. Det forventes at regionen primo 2011 god-
kender bevilling til at sengedagskapaciteten udvides med ca. 600 sengedage
eller 35 %.

Region Midtjylland oplyser, at de fremtidige behov omfatter for RCV fal-
gende for sa vidt angar bygninger, apparatur og personale

e | Vest-Danmark, svarende til RCV’s optageomrade (55 % af befolk-
ningen) vil en del af behovet kunne indfries ved den planlagte udvi-
delse af de nuveerende 5 produktive senge til 8 senge pa RCV. Pa
lidt leengere sigt (2-3 ar) er der kalkuleret et behov for 11 senge.

e  Apparatur bestykning/seng som i dag. Dertil formentlig i stigende
grad inddragelse af tele-medicin.

o Personale svarer til aktuelt/seng (leeger, plejepersonale, sekretaerer
mm.).

Odense Universitetshospital

Odense Universitetshospital (OUH) har med den nye specialevejledning for
anastesiologi faet mulighed for, at indga i et formaliseret samarbejde med et
respirationscenter. OUH forventer at afklare opgaven og de konkrete snitfla-
der i samarbejde med RCV. Implementering vil tidligst kunne iveaerkseattes
medio 2012.
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Opsummering
Sundhedsstyrelsen kan konstatere, at der saledes er planlagt udvidelser til Side 14
hhv. 14 senge ved RC@ og 8 senge ved RCV, hvor der endvidere vil vare 17. december 2010
. . . ] ) Sundhedsstyrelsen
mulighed for etablering af yderligere ca. 3 senge. Inden for en kort tidshori-
sont vil der saledes vaere 22 sengepladser til radighed mod de nuvaerende ak-
tive 18 sengepladser.

Sundhedsstyrelsens konklusioner og anbefalinger

Sundhedsstyrelsen kan konstatere at der er sket en meget stor volumenmees-
sig udvidelse af patientgruppen gennem arene. Patientgruppen er vokset for-
di flere nu pga. behandlingen overlever lengere trods deres sygdom eller
handicap samtidig med at de opnar en meget bedre livskvalitet. Resultaterne
har ogsa betydet, at flere grupper af patienter indenfor malgrupperne nu til-
bydes respiratorbehandling. Alt i alt betyder dette at praevalensen af respira-
torbrugere er vokset med 16 gange det oprindelige antal siden ordningens
iveerksattelse.

De gode resultater og muligheder betyder imidlertid, at der til stadighed er et
pres pa kapaciteten og efterspargsel efter behandlingen. Dette medfarer be-
tydelige ventetider for primeert de elektive patienter, men ogsa i nogle tilfel-
de for mere hastende patienter selvom der foretages en regelmaessig og om-
hyggelig prioritering af ventelisterne.

Der er saledes klart behov for en udvidelse af centrenes kapacitet, idet der er
en betydelig ubalance mellem efterspgrgsel og kapacitet.

Det er imidlertid vanskeligt at opstille en vurdering af balancepunktet og
dermed behovet for kapacitet i fremtiden. | specialevejledningen for aneste-
siologi er det vurderet, at der ma forventes en gget tilgang af patienter med
kroniske sygdomme. Centrenes funktion og sterrelse er imidlertid sadan, at
selv mindre kapacitetsforggelser kan have stor effekt pa ventelisterne. Sund-
hedsstyrelsen kan konstatere, at der aktuelt er planlagt med nogle udvidelser
af den stationaere kapacitet og at der i fremtiden vil veere yderligere mulig-
heder for udvidelse i relation til det nybyggede Skejby og Glostrup/RH lige-
som der foreligger visse muligheder pa OUH. Sundhedsstyrelsen finder at
der ber skaffes grundlag for sadan udbygning af kapaciteten snarest muligt.

Iveerkseettelse af permanent respiratorbehandling kan ikke uden videre side-
stilles med anden behandling. En generel en- maneds ventetid er derfor ikke
meningsfuld. Alligevel er ventetiderne for lange i forhold til det gnskelige.
Centrene foretager pa baggrund heraf hyppigt og regelmassigt prioritering af
hastende patienter til hurtige behandlingsforlgb. Dette resulterer imidlertid i,
at patienter hvor tilstanden ikke er tilsvarende hastende kommer til at vente
endnu lengere.

Behandlingen herunder hjemmebehandlingen er meget ressourcekraevende
primeert relateret til opleering og vedligeholdelse af hjaelperholdene. Overve-
jelser om mulig effektivisering, forbedring og udvikling kan hensigtsmaessigt



overvejes af de to regioner i faellesskab, herunder med hensyn til udveksling
af erfaringer, rutiner og retningslinjer. Samtidig er kvalitetssikring af hjeel-
pernes virksomhed en central opgave for de to centre. Falles draftelser og
udvikling med henblik pa formulering af kvalitetskravene til hjelperne vil
kunne sikre ensartet standard og kvalitet overalt i landet.

Det i Vejledningen fra 1990 forudsatte samarbejde om visse opgaver med en
lokal intensiv afdeling kan, pa baggrund af den forlgbne tid, herunder struk-
turreform og specialeplanlaegning, formentlig med fordel praeciseres f.eks.
inden for rammerne af eksempelvis formaliserede samarbejdsaftaler. Sund-
hedsstyrelsen har i den nye specialevejledning for anastesiologi understreget
dette. Sundhedsstyrelsen vil i foraret derfor nedsette en lille arbejdsgruppe
med denne opgave. Udover godkendelsen af specialfunktion pA OUH har
Region Nordjylland og Region Sjalland vist interesse for at bistd og samar-
bejde med de to centre mhp. at lgfte visse opgaver pa et mindre specialiseret
niveau.

De hgjtspecialiserede respirationscentre varetager udover kernegruppen af
hajtspecialiserede patienter tillige ogsa patienter pa regionsfunktion/ hoved-
funktion vedr. sgvnapnge. En del af ventelistepatienterne udgeres heraf.
Selvom disse patienter alene handteres ambulant og i selvstendigt behand-
lingsspor og det store volumen medvirker til iser sygeplejerskernes betyde-
lige gvelse og rutine vedr. maskebehandling finder Sundhedsstyrelsen, at det
i den aktuelle situation bar overvejes, at prioritere de hgjtspecialiserede
funktioner for kernegrupperne, sa leenge der er vasentlige kapacitetsproble-
mer, og at sadanne patienter i givet fald f.eks. alene modtages efter sekundaer
henvisning fra anden specialafdeling.
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