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Tak for jeres henvendelse af 2. februar 2009. Jeg er glad for, at | gar mig opmarksom
Dok nr.: 35915

pé de positive erfaringer med respirationscentrene og den forskel, de gar bl.a. for men-
nesker med muskelsvind. | gar samtidig opmaerksom pa, at | mener, at respirationscent-
rene er ved at blive ”kvalt i deres egen succes” pa grund af kapacitetsproblemer.

Jeg har pa den baggrund bedt Sundhedsstyrelsen om et bidrag til besvarelse af jeres
henvendelse.

Sundhedsstyrelsen har ved flere lejligheder vaeret i kontakt med respirationscentrene -
senest i forbindelse med Muskelsvindfondens henvendelse.

Begge respirationscentre beretter om stigende patienttilgang. Samtidig oplyses det, at i
hvert fald for sa vidt angar Respirationscenter Vest, har Region Midtjylland vedtaget, at
der skal ske en udbygning og opdatering af Respirationscenter Vest i nybyggede loka-
ler, og at sengeantallet skal stige fra 7 til 8 i 2010. | lgbet af yderligere et ar forventes
yderligere udvidelse til i alt 11 senge.

Samtidig er Respirationscenter Vest gaet i gang med at undersgge rammerne for etable-
ring af et samarbejde med Region Nordjylland og Region Syddanmark om disse patien-
ter. Respirationscenter VVest vurderer, at det samtidigt kunne veere hensigtsmassigt med
en udgdende sygeplejerske fra respirationscentret til at vejlede patienterne i hjemmet.
Denne ordning fungerer ikke pa nuverende tidspunkt.

Sundhedsstyrelsen oplyser, at der er mulighed for akut telefonisk radgivning fra respira-
tionscentrene om natten, men ikke akut indleeggelse. Det fremgar endvidere af respira-
tionscentrenes bidrag, at patienter med kronisk respirationsinsufficiens med et akut
behov for bistand typisk indleegges pa en relevant intensiv afdeling i bopaelsregionen.

Begge respirationscentrer vurderer, at en formalisering af den nuveerende telefoniske
radgivning uden for dagarbejdstid vil vere en forbedring og bar ske ved, at der oprettes
en felles (fra de to centre) national telefonradgivning til de afdelinger, hvor patienterne
indlaegges akut uden for respirationscentrene.



Sundhedsstyrelsen har desuden i Sundhedsstyrelsens vejledning vedr. specialeplanleeg-
ning og lands- og landsdelsfunktioner i sygehusvaesenet fra 2001 anbefalet, at der pa en
intensiv afdeling kraeves en specialleege i anaestesiologi i tilstedeveerelsesvagt. Ifalge
Sundhedsstyrelsens vejledning nr. 15875 af 19/12 1990 om kronisk respirationsinsuffi-
ciens skal respirationscentrene have et overordnet tilsyn med patientgruppen, men det
forudsaetter ikke, at patienterne altid skal behandles pa centret. Det har ikke ligget i
vejledningens intention, at respirationscentrene skulle kunne varetage alle opgaver,
herunder modtage patienter med kronisk respirationsinsufficiens ved akut opstaede
problemstillinger. Behandlingen af patienter med kronisk respirationsinsufficiens bar
ske i et tet samarbejde mellem det pageeldende respirationscenter, den relevante inten-
sive afdeling i patientens region og andre relevante afdelinger i regionen. De relevante
intensive afdelinger er forpligtede til at medvirke ved den rutinemeessige indsats i for-
hold til patienterne i henhold til respirationscentrenes behandlingsplaner, ligesom de
som udgangspunkt skal kunne varetage akut behandling i samarbejde med respirations-
centrene eller efter radgivning med respirationscentrene. Det er Sundhedsstyrelsens
vurdering, at en relevant intensiv afdeling som udgangspunkt bgr kunne varetage den
akutte situation efter respirationscentrenes instruks.

I skriver endvidere, at respirationscentrene ikke har kapacitet til at modtage akutte pati-
enter til trakeotomi. Sundhedsstyrelsen har i den forbindelse oplyst mig, at trakeotomi
varetages i andre specialer og pa andre sygehuse end kun pa respirationscentrene, bl.a. i
specialet oto-rhino-laryngologi.

I Sundhedsstyrelsens geeldende vejledning om specialeplanlaegning og lands- og lands-
delsfunktioner i sygehusvesenet fra 2001 er der anfart en praevalens pa ca. 600 patien-
ter med kronisk respirationsinsufficiens. Den etablerede samling af ekspertisen vedr.
patienter med kronisk respirationsinsufficiens i to centre har til formal at sikre patient-
gruppens livskvalitet og overlevelse.

Sundhedsstyrelsen har pa denne baggrund i den nye vejledning om specialeplanlaegning
i specialet anestesiologi opretholdt diagnostik, behandling og efterbehandling af kro-
nisk respirationsinsufficiens” som en hgjt specialiseret funktion. For fortsat at sikre
kvaliteten af behandlingen, men ogsa for at afhjaelpe kapacitetsproblemet har Sund-
hedsstyrelsen samtidig i den nye vejledning praciseret: "at der bgr her udarbejdes vej-
ledninger for et gget samarbejde med afdelinger med regionsfunktioner efter etablering
af respirator i hjemmet”.

Sundhedsstyrelsen finder ikke, at der pa nuveerende tidspunkt er behov for en evalue-
ring. Det er jeg pa den baggrund enig i.

Jeg finder det vigtigt at papege, at Sundhedsstyrelsen i den nye specialevejledning har
taget hgjde for kapacitetsproblemer pa respirationscentrene.

Jeg kan dertil fgje, at kapacitetsproblemer farst og fremmest er et regionalt planlaeg-
ningsansvar. Som sygehusejere har regionerne ansvaret for at sikre tilstraeekkelig kapa-
citet i form af f.eks. sengepladser og personale. Det er saledes positivt, at i hvert fald
Region Midtjylland har gjort tiltag til en udvidelse af kapaciteten pa Respirationscenter
Vest.



Jeg skal beklage den sene besvarelse.

Med venlig hilsen

Jakob Axel Nielsen



