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1 Baggrund og kommissorium

Indenrigs— og Sundhedsministeriet anmodede i 2010 Sundhedsstyrelsen om en eva-
luering af respirationsomradet, herunder en vurdering af kapacitet og ventelister pa
de to hgjtspecialiserede respirationscentre. Evalueringen foreld i rapport af 17. de-
cember 2010 og konkluderede bl.a., at der er sket en meget stor volumenmaessig
udvidelse af patientgruppen gennem arene hvilket bl.a. skyldes, at flere nu pga. be-
handlingen 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 inden for malgrupperne
nu tilbydes respiratorbehandling. Dette har medfart, at der til stadighed er et pres
pa kapaciteten og efterspgrgsel efter behandlingen bl.a. medfarende ventetider.

Efterfaglgende anmodede Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse Sundhedsstyrel-
sen om at nedsatte en bredt sammensat arbejdsgruppe med henblik pa at se pa ka-
paciteten og behov i et langsigtet perspektiv.

1.1 Arbejdsgruppens kommissorium

| forleengelse af Sundhedsstyrelsens rapport af 17. december 2010 nedseetter Sund-
hedsstyrelsen en arbejdsgruppe, der skal se pa organisering og tilretteleeggelse af
behandlingen af kronisk respirationsinsufficiens jf. Sundhedsstyrelsens specialevej-
ledning for anastesiologi. Arbejdsgruppens opgaver omfatter:

Pa baggrund af patientgruppens starrelse og karakteristika, at vurdere behovet for
specialiseret kapacitet til undersggelse og behandling i sygehusveaesenets regi.

Herunder at

e vurdere behovet for kapacitet pa kortere og leengere sigt

e Dbeskrive samarbejdet og opgavefordeling mellem de hgjtspecialiserede
funktioner og regionale funktioner

o klarlaegge henvisnings- og visitationskriterier

o beskrive kravene til uddannelse af hjelperhold i forbindelse med hjemme-
behandling, herunder tilretteleeggelse af oplaering og vedligeholdelse af
hjelperholdenes kvalifikationer.

Samt pa baggrund af ovenstaende, at foresla opdatering af Sundhedsstyrelsens
geldende vejledning af 19/12/1990 vedr. visitation og sygehusbehandling af pati-
enter som lider af kronisk respirationsinsufficiens som fglge af neuromuskuleere li-
delser, thoraxdeformiteter m.m.
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1.2 Arbejdsgruppens sammensaetning

Overleege Marianne Jespersen
(formand)

Sundhedsstyrelsen

Overlaege Ole Ngrregaard

Dansk Selskab for Anzastesiologi

og Intensiv Medicin

Overlaege Peter Brggger Christensen

Dansk Neurologisk Selskab

Overlaege Torgny Wilcke

Dansk Lungemedicinsk Selskab

Overleege Michael Laub

Respirationscenter @st

Sygeplejerske Mejse Landal-Winnerskjold

Respirationscenter @st

Overlege Mogens K. Skadborg

Respirationscenter Vest

Afdelingssygeplejerske Charlotte Sgnderskov
Klitnaes

Respirationscenter Vest

Overlege Michael Sprehn

Respirationscenter Syd

Vicedirektar Per Jgrgensen

Region Hovedstaden

Laegefaglig konsulent Jens Arndal (indtil juni
2012)

Region Sjelland

Ledende overlaege Vilhelm Mgller Pedersen (fra
juni 2012)

Region Sjeelland

Laegelig direktar Peter Frandsen

Region Syddanmark

Centerchef Frank Brggger (indtil december
2011)

Region Nordjylland

Ledende overlaege Karsten Hindsholm (fra de-
cember 2011)

Region Nordjylland

Socialradgiver Solveig Larsen Bang

KL

Fuldmaegtig Camilla Lund-Cramer

Ministeriet for Sundhed og Fore-

byggelse

Overlaege Bent Chreemmer (indtil juni 2012)

Sundhedsstyrelsens sagkyndige i

anastesiologi

Overlaege Carl-Johan Jakobsen (fra juni 2012)

Sundhedsstyrelsens sagkyndige i

anastesiologi

Sundhedspolitisk konsulent Anders J. Andersen

Patientforeningen RYK

Holger Kallehauge

Patientforeningen PTU
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Cheflaege Jes Rahbek Muskelsvindsfonden

Fuldmagtig Niels Moth Christiansen Sundhedsstyrelsen

Sekretaer Kiser Sloth Andersen Sundhedsstyrelsen

1.3 Arbejdsgruppens arbejde

Arbejdsgruppen har holdt ni mgder og afgiver denne rapport i enighed. Arbejds-
gruppens arbejde har veeret praeget af stort engagement og en positiv tilgang til at
videreudvikle og styrke den grundlaeggende succes med indsatsen pa omradet. |
den forbindelse har der ogsa veret en falles erkendelse af de problemstillinger og
udfordringer den positive udvikling pa omradet har medfart.

Arbejdet har imidlertid ogsa veret praeget af betydelige vanskeligheder med at
fremskaffe relevante og sammenlignelige data til brug for vurdering af det fremti-
dige behov for kapacitet pa omradet, savel vedrgrende relevante og sammenligne-
lige epidemiologiske data som med hensyn til meningsfulde aktivitets-, venteliste-
0g ventetidsdata samt kvalitetsdata.

Social og Integrationsministeriet og Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har
udarbejdet en vejledning om koordinering af respirationshjalp og BPA (Borgersty-
ret Personlig Assistance) i de tilfelde, hvor hjelpen kan ydes af en og samme per-
son. Social- og integrationsministeren og ministeren for sundhed og forebyggelse
har januar 2012 nedsat en arbejdsgruppe, som skal udarbejde en analyse af mulig-
hederne for at samle ansvaret for BPA efter Servicelovens § 96 og respirations-
hjeelp efter Sundhedsloven i regler, der tager udgangspunkt i borgerens samlede
hjeelperbehov. Det skal herunder vurderes, om der er andre muligheder for lgsnin-
ger af problemstillinger forbundet med koordinering af hjalperordninger.

Arbejdsgruppens rapport beskaftiger sig under hensyn hertil, ikke med dette speci-

fikke aspekt, men alene med de faglige krav og forudsetninger i forbindelse med
respirationsbehandling i eget hjem.
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2 Malsaetning, specialeplanlaegning og
tilrettelaeggelse

2.1 Malsaetning

Malsatningen med respirationscentrenes indsats er at medvirke til, at patienterne
kan opna bedst mulig livskvalitet og rehabilitering saledes, at den videre respirati-
onsbehandling kan forega i eget hjem (undtagelsesvist evt. plejehjem), og at patien-
terne ikke resten af livet skal vaere hospitalsindlagte.

Det er endvidere en malsatning at diagnostik, behandling og kontrol skal veere af

hgj kvalitet bade pa centrene, og nar respirationshehandlingen ydes i hjemmet og i
alle faser af et sygdomsforlgb, ligesom indsatserne skal kunne leveres pa relevant

tidspunkt i sygdomsforlgbet. Det er saledes ligeledes en malsatning at kapaciteten
er tilstreekkelig til, at ventetid til undersggelse og behandling ikke far negativ ind-
flydelse pa sygdomsforlgbet

Behandlingen af kronisk respirationsinsufficiens er praget af flere komplekse pro-
blemstillinger. Patientgruppens sammensetning er meget heterogen og med meget
forskellige behandlingsbehov, hvilket bl.a. afspejles i efterspargslen af behandling
og kontrol henholdsvis under indleeggelse eller ambulant pa respirationscentrene
samt med hensyn til respirationsbehandling i hjemmet.

Efterspargslen efter respirationsbehandling er steget betragteligt indenfor de senere
ar, mens kapaciteten pa respirationscentrene, herunder antal sengepladser og oplee-
ring af hjeelperhold til hjemmerespiratorbehandling, ikke pa tilsvarende vis har
kunnet fglge med, hvilket bl.a. har medfgrt ventelisteproblemer.

2.2 Specialeplanleegning vedr. kronisk respirationsinsuffici-
ens

I 1990 etableredes to landsdelscentre for kronisk respirationsinsufficiens, hen-
holdsvis Respirationscenter @st (RCJ) ved Rigshospitalet og Respirationscenter
Vest (RCV) ved Arhus Universitetshospital. Etableringen foregik i henhold til
”Vejledning nr. 15875 af 19/12/1990 fra Sundhedsstyrelsen: Kronisk respirations-
insufficiens vedrgrende visitation og sygehusbehandling af patienter som lider af
kronisk respirationsinsufficiens som fglge af neuromuskulare lidelser, thoraxde-
formiteter m.m.”

I vejledningen afgraenses og praciseres principperne for tilretteleeggelsen af de be-
handlingsopgaver, som er knyttet til denne specielle gruppe af patienter med kro-
nisk respirationsinsufficiens hovedsageligt begrundet i ekstrapulmonale forhold.

Ovennavnte Vejledning er stadig geeldende og udger fortsat grundlaget for tilrette-
leeggelsen af indsatsen for patienterne, herunder fordelingen af opgaver og ansvar
mellem sygehusvaesen og kommuner, samt de to centres funktion, opgaver og an-
svar.
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De to centre var fastsat som landsdelsfunktioner i Vejledning om lands- og lands-
delsfunktioner i sygehusvaesenet (2001).

I Sundhedsstyrelsens Specialevejledning for anaestesiologi af 1. januar 2011 er Re-
spirationscenter @st og Respirationscenter Vest (efterfalgende bengvnt RCQ og
RCV) fortsat fastsat som hgjtspecialiserede funktioner.

Herudover er Odense Universitetshospital (OUH) godkendt til at varetage funktio-
nen i formaliseret samarbejde under faglig supervision af afdeling med hgjtspecia-
liseret funktion. Det er i gvrigt i specialevejledningen praciseret, at der bgr udar-
bejdes vejledninger for et gget samarbejde med afdelinger med regionsfunktioner

efter etablering af respirator i hjemmet.”

Specielle samarbejdende hgjtspecialiserede funktioner i andre specialer er ligeledes
viderefart og eventuelt preciseret i de nye specialevejledninger.

2.2.1 Sundhedsstyrelsens Vejledning af 1990 vedr. kronisk respirati-
onsinsufficiens

Nedenfor refereres indholdet i Sundhedsstyrelsens vejledning fra 1990 som fortsat
er gaeldende.

Patientgruppen
Af vejledningen fremgar, at det drejer sig om en patientgruppe, der ikke kan af-

graenses pracist, men som er karakteriseret ved at veere ramt af kronisk respirati-
onsinsufficiens (vejrtraekningsbesvaer) oftest betinget af ekstrapulmonale arsager,
som medfarer behov for specialvurdering og — behandling, ikke sjeeldent med be-
nyttelse af respirationsterapi. Hoveddiagnoserne vil typisk forekomme inden for
diagnosegrupper sa som spinal muskelatrofi, muskeldystrofier, falger efter svere
skader (tetraplegi), polio, sveere scolioser samt enkelte andre specielle nervesyg-
domme og lungelidelser.

Det understreges, at det ofte vil dreje sig om patienter som udover de respiratori-
ske problemer har svaere fysiske handicap, at flertallet opholder sig i eget hjem,
men er afhangige af hjelp fra pargrende eller fremmed hjelp. Endvidere vil pati-
enterne ofte pga. af sveere fysiske handicap have betydelige vanskeligheder med at
klare sig under indlaeeggelse pa en sygehusafdeling, der ikke er forsynet med de for-
ngdne hjelpemidler m.v.

Organisation af behandling
Opgaven centraliseredes som landsdelsfunktion ved de to centre for respirationsin-
sufficiens ved hhv. Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital (KH).

Det understreges, at behandlingen bar forega i samarbejde med de anastesiologi-
ske afdelinger pa hovedsygehusniveau samt de neurologiske, padiatriske og andre
afdelinger pa landsdelssygehuset som varetager behandlingen af patientens til-
grundliggende sygdom. Respirationscentrene har det overordnede tilsyn og skal
yde radgivning til patienter, behandlere, socialforvaltninger m. fl.

En hovedopgave er i samarbejde med patienter og pargrende og de involverede re-

levante afdelinger bl.a. neurologiske og padiatriske at vurdere graden af respira-
tionssvigt, samt tage stilling til behandlingsmulighederne, herunder om ivaerksaet-
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telse af langvarig/permanent respirationshehandling ud fra en generel viden og en
konkret vurdering af den tilgrundliggende sygdoms forlgb.

Centrenes opgaver omfatter

e Vurdering og kontrol af graden af respirationsinsufficiens

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

e Opfalgning og kontrol af iveerksat behandling i ngdvendigt omfang

e Information, radgivning og vejledning til patienter og pargrende, herunder
bl.a. oplysning om praktiske konsekvenser af iveerksattelse af respirator-
behandling

¢ Instruktion, systematiseret undervisning, opleaering og supervision vedr. be-
handling i hjemmet af patient, pargrende og hjlpere f.eks. i forbindelse
med respiratorbehandling.

e Bistand ved evt. ivaerksattelse af behandling ved akut opstaet respirations-
insufficiens ved direkte henvendelse fra patienter, praktiserende lzege el.
sygehusafdeling

¢ Ordination af respiratorer og andet udstyr (behandlingsredskaber). Cen-
trene skal kunne ordinere de for patienten ngdvendige behandlingsredska-
ber

e Bista hovedsygehusets anastesiologiske afdeling med etablering og vedli-
geholdelse af teknisk udstyr til hjemmebehandling og tilsyn af apparatur

e Drgftelse af specielle problemer med patienternes hjemkommune
Varetage fortsat udvikling og forskning pa omradet

Lokale funktioner

De anzstesiologiske afdelinger pa hovedsygehusniveau medvirker ved den rutine-
meessige behandling i henhold til de af centrene udarbejdede behandlingsplaner,
ligesom disse afdelinger kan varetage akut behandling i samarbejde med centrene.

Primer sundhedstjeneste: Almen praksis, hjemmesygeplejersker og andre kan i
samarbejde med det stedlige relevante hovedsygehus deltage i behandling og pleje
efter de af centeret angivne retningslinjer.

Hjemmebehandling og pleje
Ved ophold i hjemmet udfarer patient, pargrende og/eller anden hjaelp behandling
efter instruktion, opleering og vejledning fra centeret og hovedsygehuset.

Opsummerende er Centrenes opgave saledes i henhold til Vejledningen at tage stil-
ling til og varetage (ansvaret for) den langvarige/permanente behandling af den
kroniske respirationsinsufficiens hos patienterne pa centeret og i hjemmet.

Varetagelsen af akut opstéet respirationsinsufficiens er i henhold til denne vejled-
ning den relevante lokale intensivafdelings opgave. Det fremgar endvidere, at Cen-
trene i gvrigt yder den forngdne radgivning og vejledning vedr. savel kendte pati-
enter som fglges via centrene som for nyopstaede ukendte tilfelde.
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3 Patientgruppens stgrrelse og karakte-
ristika

3.1 Generelt om den aktuelle patientpopulation

Der er igennem den forlgbne tid i overensstemmelse med den generelle medicinske
udvikling pa omradet sket en veekst i antallet af patienter, som dog fortsat er i over-
ensstemmelse med de i Vejledningen beskrevne diagnosegrupper.

De patienter respirationscentrene diagnosticerer og evt. behandler udgar pa en
reekke 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)

e Motorisk funktion: fra personer som er helt selvforvaltende, til personer
som har behov for hjeelp til alt, og som er afheengige af f.eks. karestol

o Kognition: fra normalt begavede til dybt mentalt handicappede

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

e Behov for respiratorisk hjelp: alt fra intermitterende maskebehandling med
CPAP til 24 timeres totalafhaengighed af respirator.

Hovedparten af patienterne har en tilgrundliggende sygdom fra det neurologiske
omrade f.eks. muskelsvindsygdomme eller hgjtsiddende lammelser, opstaet pa
baggrund af rygmarvsskade ved ulykke eller som fglge af sygdom, som baggrund
for deres vejrtreekningsproblemer.

Feelles for alle er, at utilstreekkelig vejrtreekning er et kronisk problem, som kraever
vedvarende/livslang hjelp i form af respirationsbehandling i en eller anden variant
0g udstreekning.

Det er som udgangspunkt relevant at vurdere disse patienter efter deres respiratori-
ske hjelpemiddelbehov, graden af selvhjulpenhed og progressionshastighed af
sygdom.

Patienterne vil som oftest ud over det respiratoriske problem vare besvarede af en
reekke andre forhold, bl.a. sveere fysiske handicaps med baggrund i deres tilgrund-
liggende sygdom eller skade. Disse forhold kan eksempelvis veere:

e Behov for hjeelpemidler til dagligdags aktiviteter (karestol, lift, specialseng
0g — madras), gjenstyret kommunikationscomputer (f.eks ALS-patienter
med manglende taleevne pga. bulbzrt deficit), ernaringssonde mm. Dette
stiller seerlige krav til faciliteter ved hjemmebehandling og ogsa under ind-
leeggelse.
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e Der kan opsta social og psykisk belastning, eksempelvis ved nydiagnosti-
ceret invaliderende sygdom, som totalt redefinerer bade patientens og fa-
miliens liv. Dette kan eksempelvis vedrgare:

0 Tab af erhvervsevne,

0 At der er hjeelpere dggnet rundt i boligen, som kan medfare at pa-
tienten eller resten af familien mister deres privatliv, og at hjem-
met bliver en arbejdsplads

0 Angst for fremtiden og ded,

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

o Oplevelsen af pagaende kropsligt forfald og tiltagende funktion-
stab,

o0 Ensomhed og herunder i nogle tilfeelde oplevelsen af at blive for-
ladt af en partner, som maske ikke kunne klare samlivet pa de nye
praemisser.

0 | visse tilfeelde iser ved progredierende sygdomme beslutning om
opher af respirationsbehandling.

Hovedparten af patienterne oplever dog, at disse belastninger opvejes af den positi-
ve effekt af respirationsbehandlingen pa livskvalitet og overlevelse.

3.2 Udviklingen i patientantallet ved centrene

Ved etablering af ordningen i 1990 vurderedes den relevante patientgruppe at ud-
gere formentlig omkring 200 patienter, hvoraf ca. 50 var egentlige respiratorpatien-
ter. Den efterfglgende udvikling har bl.a. pa baggrund af de gode resultater af ord-
ningen med hgjtspecialiseret behandling, herunder hjemmebehandling, imidlertid
medfart en gennem arene stadig og eksplosiv veekst i patientantallet. Dels fordi fle-
re patienter lever leengere, og dels fordi de positive erfaringer gennem arene har
medfert, at man i videre omfang nu tilbyder denne behandling til en raekke patient-
grupper, og at flere patienter gnsker behandlingen.

1 2011 er der tilknyttet ca. 2074 patienter (heraf ca. 900 patienter med sgvnapng) til
RCV og 1426 til RC@ (heraf ca. 60 patienter med sgvnapng). Af denne gruppe, er
hhv. ca. 260 respiratorbrugere med hjalperhold tilknyttet RCV og ca. 280 respira-
torbrugere med hjelperhold tilknyttet RC@.

Udviklingen i patientantallet gennem arene ved hhv. RC@ og RCV fremgar neden-
for.

Figur 1. Udviklingen i patientantal ved RC@ fra 1989 til 2011.
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Figur 2: Udviklingen i patientantal ved RCV fra 2000 til 2011
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Generelt medfarer respirationsbehandling — dele af degnet eller hele dggnet - en
bedre livskvalitet for patienterne og endvidere en forlengelse af livet typisk af-
heengigt af grundsygdommen.

Afhangig af hvilken patologi/sygdom patienten har, varierer den lengere overle-
velse fra ca. 1- 5 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 hjem-
met.

Dgadsfald kan skyldes mange forhold som ikke ngdvendigvis relaterer sig til den
specifikke patologi og/eller respiratorbehandling. Den endelige overlevelse for en
reekke af disse patientgrupper kendes grundleeggende ikke endnu, da de repraesente-
rer fgrste generation, som er sat i vedvarende respiratorbehandling.

Fordelingen af de aktuelle patientkategorier fremgar af figur 3.

Sammenlignet med RCV har RC{@ feerre patienter med hgjtspecialiseret sgvnsyg-
dom. Denne gruppe patienter er i henhold til specialevejledningen for anastesiolo-
gi som udgangspunkt ikke en del af den hgjt specialiserede funktion vedr. kronisk
respirationsinsufficiens. En teet samfunktion vedr. specialfunktionerne for sgvnap-
ng og sevnforstyrrelser vurderes imidlertid fagligt hensigtsmaessig under hensyn til
personalets rutine og erfaring. Efter at RC@ maj 2012 er blevet samlet pa Glostrup
Hospital, vil udredning og behandling af sadanne sgvnsygdomme saledes ske i
samarbejde med Dansk Center for Sgvnmedicin pa Neurofysiologisk Afdeling,
Glostrup Hospital.
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Figur 3 Patientfordeling fordelt pa diagnoser for RC@ og RCV

10%

Patientfordelingen i
2011 ved RCY efter
diagnoser

N = 1657

51%

10%

Patientfordelingen ved
RCV i 2011 efter di-
agnoser.

N=1217

10%

B Neuromuskuleere

B Amyotrofisk Lateral Sklerose

O Polio

6% O Kronisk Obstruktiv lungesygdom

13%

B Rygmarskade

@ Syndrombgrn

B Obesity Hypoventilation Syndrome
O Hejt specialiseret sgwnforstyrrelse
W Hgjtspecialiseret sevnapng

B Andre

Behandling af kronisk respirationsinsufficiens 14/ 71



3.3 Grundsygdom

Som det fremgar ovenfor har hovedparten af patienterne en tilgrundliggende syg-
dom fra det neurologiske omrade. Patienterne lider typisk af neuromuskulere syg-
domme, herunder specielt sygdomme som medfarer svaert muskelsvind pa grund af
sygdom i nerver og/eller muskler, enten som resultat af en medfadt sygdom, eller
som resultat af f.eks. tilskadekomst eller padraget sygdom, som har medfart lam-
melse eller svaekkelse af respirationsmuskulaturen. Respirationsinsufficiensen kan
desuden stamme fra sygdomme i lungeveevet eller eksempelvis darlig hjertefunkti-
on eller blgdning i hjernen/den forleengede rygmarv (pons), samt en raekke andre
sjeldne tilstande f. eks. misdannelser. Kernegruppen omhandler kroniske respirati-
onsproblemer forarsaget af ekstrapulmonale arsager.

Selve grundsygdommen kan typisk ikke helbredes, men mange falger kan afhjel-
pes eller lindres.

Det er karakteristisk, at de tilgrundliggende sygdomme i sig selv medfarer behov
for behandling, hjelp, stette og i nogle tilfeelde pleje. Vejrtreekningsproblemet er
saledes typisk ikke en isoleret problemstilling for patienten.

Hovedparten af disse sygdomme ma anses for at vere sjeldne. Herudover fore-
kommer enkelte serlige tilfeelde af vaesentligt hyppigere neurologiske sygdomme
f.eks. multipel sclerose og Parkinson. Endvidere forekommer der en gruppe bgrn
med forskellige sjeeldne medfadte misdannelser og lignende f.eks. pa baggrund af
et syndrom.

Det er i gvrigt generelt karakteristisk, at de tilgrundliggende sygdomme pa bag-
grund af sjeeldenhed og kompleksitet, i sig selv er indplaceret i Sundhedsstyrelsens
specialevejledninger som specialfunktioner inden for bl.a. neurologi og padiatri.
Dette betyder bl.a., at der stilles generelle eller specifikke krav om koordineret
samarbejde og/eller multidisciplinar funktion mellem de involverede specialfunk-
tioner, ligesom varetagelse af specialfunktionerne forudseetter Sundhedsstyrelsens
godkendelse.

3.4 Udvikling i forekomst

I bilag 1 beskrives en raekke af disse sygdomsgrupper og den forventede udvikling
i den enkelte gruppe for sa vidt angar forekomst og behovet for respirationsterapi.

Sammenfattende kan det konstateres, at der ma forventes et tilsvarende eller noget
gget behov for respirationsterapi for praktisk taget alle de naevnte patientgrupper, i
det mindste for en arreekke frem, og dermed en fortsat noget gget efterspargsel i
forhold til det nuveerende niveau inden for den samlede gruppe af diagnoser. | de
fleste tilfelde skyldes dette en let stigende praevalens pga. forbedret og lengere
overlevelse.

For sa vidt angar en gget incidens dvs. en vakst i antallet af nye tilfeelde af de i bi-
lag 1 omtalte patientgrupper vil der i fremtiden forventes en stigning i grupperne a)
fedmerelateret hypoventilation (OHS), b) evt. barn med neurometabole syndromer
og c) kompleks sgvnapng. Over en lengere arraekke vil antallet af patienter med
polio og post-polio ga mod nul.
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4 Henvisning, udredning og behandling

4.1 Henvisning til respirationscentrene

Patientgruppen er som naevnt preeget af stor heterogenitet bl.a. for sa vidt angar den
tilgrundliggende arsag til vejrtraekningsbesveret.

En stor gruppe af patienterne henvises fra neurologisk, padiatrisk eller anden rele-
vant specialiseret afdeling, som varetager diagnostik og behandling af den tilgrund-
liggende sygdom. Henvisning sker pa et tidspunkt, hvor man f.eks. ud fra kendskab
til udviklingen i den tilgrundliggende sygdom kan forudse, at vejrtreekningsbesvee-
ret tiltager saledes, at der i en naermere fremtid vil veere behov for stillingtagen til,
om patienten kan tilbydes og gnsker assisteret vejrtreekning i form af non-invasiv
eller invasiv respirationsbehandling.

Dette kan for mange patienter og pargrende veere forbundet med meget vanskelige
overvejelser, som kraever tid. Oplevelsen af livskvalitet er en individuel personlig
vurdering. Opfattelsen heraf og dermed stillingtagen til om man gnsker respirati-
onsbehandling, kan for den enkelte patient veere meget vanskelig og kan ogsa skifte
undervejs i et sygdomsforlgb.

I nogle tilfelde, f.eks. ved traumer, er patienten indlagt pa anden sygehusafdeling
og behandles for andre problemstillinger der, og skal stabiliseres/rehabiliteres far
den permanente/langvarige respiratorbehandling kan ivaerksattes. Der kan her evt.
allerede veere blevet ivaerksat akut respiratorbehandling.

4.1.1 Henvisninger

Sundhedsstyrelsen konstaterede i forbindelse med udarbejdelse af rapporten af 17.
december 2010 sammen med centrene, at der kunne veere behov for klare og kvali-
tetsmassigt forbedrede henvisninger til centrene, sa centrene kun fik relevante pa-
tienter henvist. Pa baggrund heraf er udarbejdet falgende felles henvisningskriteri-
er og krav til henvisning til centrene. Arbejdsgruppen finder, at disse udgar rele-
vante krav og kriterier for henvisning til centrene.

Henvisningskriterier:

Patienter, der gnskes undersggt og behandlet pa et af de hgjt specialiserede respira-
tionscentre pa grund af respiratoriske lidelser, bar henvises efter et af falgende kri-
terier:

o Vitalkapacitet mindre end 50 % af forventet — dog senest ved reduktion til
30 % af den forventede kapacitet

e PaCO2 > 6.0 kPa

e Symptomer pa natlig hypoventilation

e Darlig trivsel hos barn med relevante anamnestiske holdepunkter for respi-
ratoriske problemer

e For patienter med Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS) (eller mistanke om
ALS): Vital kapacitet mindre end 70 %
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Falgende forhold skal fremga udferligt beskrevet i henvisningen:

e  Oplysninger om den tilgrundliggende sygdom
Udfarlig beskrivelse af:

e Aktuelle veerdier ved maling af arterieblodgasser

e Angivelse af eventuelt ilttilskud og dosering

Anvendelse af eventuelle respiratoriske hjeelpemidler (fx CPAP, PEP-flgjte
o. lign.)

Kognitive funktioner

Ekstremitetsfunktion

Synkefunktion

Tale og kommunikationsevne

Subjektive respirationsklager

Hvad patienten er informeret om

Sociale netvaerk og evt. hjelpeordninger samt evt. hjelpemidler

Der er udarbejdet et skema vedr. ovenstaende forhold, hvor der ligeledes fordres
supplerende relevante oplysninger (bilag 2).

4.2 Udredning og behandling ved respirationscentrene

Centrenes opgave er at foretage en vurdering og diagnostisk afklaring af graden af
respirationsinsufficiensen, og derefter tilbyde og etablere relevant behandling.

Kerneopgaverne omfatter:
e Vurdering og kontrol af graden af respirationsinsufficiens

e behandling af patienter med kronisk respirationsinsufficiens med henblik pa
invasiv og non-invasiv respiratorbehandling i eget hjem,

e Instruktion, systematiseret undervisning, oplering, supervision mv. af hjalper-
hold til patienter med kronisk respirationsinsufficiens med henblik pé invasiv
0g non-invasiv respiratorbehandling i eget hjem,

e Behandling, instruktion, oplearing og supervision af patienter med kronisk re-
spirationsinsufficiens, der efterfglgende kan varetage behandlingen selvsteen-
digt i hjemmet,

e behandling af patienter med avancerede former for sgvnapng,

« Information, radgivning og vejledning til patienter og pargrende, herunder bl.a.
oplysning om praktiske konsekvenser af iveerksattelse af respiratorbehandling

o Opfolgning og kontrol af iveerksat behandling i ngdvendigt omfang

» Bistand, vejledning og radgivning af leege- og plejepersonale fra andre syge-
husafdelinger, patienter og hjalpere, herunder vedr. akut opstéet respirationsin-
sufficiens

o tilsyn og konferencer pa andre afdelinger

o Ordination af respiratorer og andet udstyr (behandlingsredskaber)og bistand til
anastesiologiske afdelinger vedr. vedligeholdelse af teknisk udstyr til hjemme-
behandling.

o Drgftelse af specielle problemer med patienternes hjemkommune

o Varetage fortsat udvikling og forskning pa omradet.
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Pa centeret foretages undersggelser og malinger af vejrtraekningen og pa baggrund
heraf laegges en udrednings- og behandlingsplan.

Sgvnmonitorering, afklaring af vejrtraeekningsfunktionen medens patienten sover en
til to naetter, er et vaesentligt element heri. Der afpraves CPAP og BIPAP. Behand-
linger, der via maske og et tilknyttet apparat, holder luftvejene &bne, sa der kom-
mer luft nok ned i lungerne. BIPAP forbedrer samtidig ogsa selve vejrtraekningen.

Der tages stilling til, om der er behov for tracheostomioperation. Nogle patienter
har brug for dggntilkobling til respirator, andre kun i dele af dggnet, f.eks. om nat-
ten. Efterfalgende skal der ske tilvaenning og optraening bl.a. af stemmefunktionen.
Tracheostomi og respiratorbehandling kraever altid overvagning og bistand af hjel-
pere, som uddannes pa centeret. Det kan ogsa veere tilfeeldet for nogle af de non-
invasivt behandlede patienter.

Nar en patient indleegges elektivt med henblik pa respiratorbehandling, vil et hjel-
perteam skulle sammensattes, og hjalperne oplares til varetagelse af den respira-
toriske behandling, herunder betjening af det respiratoriske udstyr. Behandlings-
kravene er individuelle fra patient til patient. Opleringen af den enkelte hjelper
forudsatter, at vedkommende har specifikt kendskab til den enkelte patients be-
handlingsbehov og udstyr. Leengden af oplaering varierer, men vil typisk vere ca. 4
uger.

Nar behandlingen er fastlagt og etableret, herunder at hjelperhold er blevet uddan-
net, udskrives patienten typisk til eget hjem. Far patienten kan udskrives til hjem-
met med vedvarende respirations- /respiratorbehandling skal det veere sikret, at
forholdene er betryggende. Det forudseetter ofte tilstedeveerelse degnet rundt af
personale som kan varetage respirationshehandlingen savel som anden ngdvendig
hjelp. Ved behov herfor, falger centerpersonalet patient og hjelperhold til hjem-
met og sikrer, at behandlingen i hjemmet herunder apparatur mv. bliver etableret
korrekt i henhold til behandlingsplanen.

Efter udskrivelse til eget hjem foretages der, afheengig af den enkeltes sygdom og
behov, indleeggelse eller ambulant follow-up og evt. justering af den ivarksatte be-
handling typisk en gang arligt, evt. hyppigere.

Erfaringsmassigt foregar der jeevnligt og lgbende en udskiftning i det enkelte hjeel-
perhold. Kvalitetssikring af holdenes indsats generelt og opleering og kvalitetssik-
ring af de nytilkomne hjalpere anfartes i Sundhedsstyrelsens rapport af 17. decem-
ber 2010 som en veesentlig udfordring for centrene. Der er ved centrene siden taget
en raekke skridt med henblik pa sikring af kvaliteten i hjelperordningerne bl.a. i
form af logbgger, instrukser, supplerende uddannelse mv.. Hjalperoplaringen be-
skrives mere ekstensivt i et senere afsnit.

Patientgruppen med kompliceret sgvnapng udredes typisk ambulant. Der foretages
for nyhenviste natlig respirationsmonitorering, hvor patienten overnatter 1-4 naet-
ter, nogle patienter i leengere tid. Der pabegyndes en behandling, hvor patienterne
sover med en speciel maskerespirator (ASV/CS2/CS — minder om NIV), som kom-
penserer for deres unormale vejrtraekning og giver mulighed for en stabil og suffi-
cient sgvn. Denne behandling er standardbehandling pa respirationscentrene og der
er gode erfaringer med reduktion af dagstraethed og ggning af livskvalitet samt ef-
terfglgende reduktion i patientens brug af f.eks. hjertemedicin. Ustabile patienter
og patienter med komplicerende komorbiditet eller udsatte/belastede sociale om-
steendigheder vil skulle indleegges til natlig monitorering.
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Efterfalgende vil disse patienter blive fulgt med ambulant kontrol en til tre gange
arligt til maske- og maskinjusteringer, samtaler, kontrolundersggelser, ambulante
vurderinger uden monitorering, udlevering af reservedele i form af filtre, maske og
slanger etc.

Der er for sa vidt angar den konkrete hidtidige organisatoriske tilretteleeggelse nog-
le mindre forskelle mellem RC@ og RCV.

4.3 Behandling i eget hjem

Behandlingen ved hjelpere i eget hjem er en fortseettelse af den hgjtspecialiserede
sygehusbehandling. Det er saledes de ansvarlige leeger pa centrene, der har det
sundhedsfaglige ansvar for behandlingen. Behandlingen er leegeforbeholdt virk-
somhed som laegerne kan delegere til hjeelperne (medhjalp). Det sundhedsfaglige
ansvar ved brug af medhjeelp omfatter udvelgelse og instruktion af og tilsyn med
respirationshjalperne. Det er respirationscentrenes laeger, der skal sikre at hjelper-
ne har de forngdne kvalifikationer, herunder sikre at de er oplert. Respirationscen-
trenes laeger skal ogsa vurdere patientens behov for respirationshehandling, herun-
der omfanget af timer, ligesom det er respirationscentrenes ansvar at sgrge for
hjelpernes oplering.

De patienter, der behandles i eget hjem vil have behov for et hjelperhold, som ty-
pisk bestar af ca. 6-8 personer, som har faet en leengerevarende grundig og helt
konkret opleering ved centrene til netop at kunne varetage opgaverne vedr. den en-
kelte konkrete patient. Det vil afhangig af patientens tilstand og behov mv. i gvrigt
normalt veere hensigtsmassigt, hvis de samme personer ogsa kan varetager BPA-
(borgerstyret personlig assistance) opgaverne og evt. andre plejemaessige opgaver
eller praktiske opgaver.
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5 Kapacitet og aktivitet

5.1 Respirationscenter @st (RCQ)

| december 2010 oplyste Region Hovedstaden, at RC@ pa Rigshospitalet radede
over 7 sengepladser, hvoraf 5 aktuelt var i drift, samt et ambulatorium der var abent
2 dage om ugen. Herudover radedes endvidere over 7 sengepladser overfart fra IRP
(Institut for Respirationspatienter) til Glostrup Hospital, hvoraf max. 6 var aktive
afhaengigt af patienttyngden. Der var saledes aktuelt pa daveerende tidspunkt i alt
max.11 aktive pladser pa hhv. Rigshospitalet og Glostrup Hospital.

Region Hovedstaden oplyste endvidere til Sundhedsstyrelsen, at man ville kunne
imgdekomme de nuveerende behov, nar RC@ og det tidligere IPR blev fusioneret
fysisk pa Glostrup Hospital med i alt 14 senge. Heraf ville to af sengene vere akut-
senge med gget normering til patienter med akut behov for respiratorisk behandling
(hgjintensive senge). De gvrige 12 senge ville blive bemandet svarende til sengene
pa RC@ pa Rigshospitalet.

Derudover vurderedes der at veere behov for tre faste specialleeger for at kunne va-
retage de indlagte patienter, den store ambulante aktivitet og til at supervisere kva-
litetssikringen af hjelperholdene.

5.1.1 Aktuel status for RC@, foraret 2012
Fra RC@ Region Hovedstaden er oplyst nedenstaende:
RC@ har landsfunktion for patienter med phrenicuspacer (vejrtreekningspacer).

RC@ bestar nu af 2 sengeafsnit og et ambulatorium. Fra 2. maj 2012 er aktiviteten
samlet pa Glostrup Hospital. RC@ deaekker behandlingen i Region Hovedstaden og i
Region Sjelland samt Grgnland og Fargerne.

RC@ har nu to sengeafsnit med hver 7 sengepladser og et afsnit med ambulatorier,
kontorer og rum til hjeelperuddannelse. RC@ er normeret til at drive de 14 senge-
pladser med en 85 % belagning.

Det ene sengeafsnit er afsnittet fra Rigshospitalet, der flyttede til Glostrup Hospital
primo maj 2012. Det andet sengeafsnit er det gamle IRP (Institut for Respirations-
patienter) fra Hans Knudsens Plads pa @sterbro, der flyttede til Glostrup Hospital i
2010. IRP blev overfart til Glostrup Hospital som en virksomhedsoverdragelse, og
dette plejepersonale har endnu ikke de samme faglige kompetencer som personalet
fra Rigshospitalet. Dette afsnit vil derfor indtil videre varetage pleje og behandling
af stabile, voksne patienter. For at opna den starst mulige kapacitet og fleksibilitet
er det malet, at hele RC@’s plejepersonale skal have de samme hgje kompetencer.
Personalet fra det tidligere IRP er ved at blive efteruddannet og omskolet, men
denne proces forventes at vare nogle fa ar endnu, da det skal ske under samtidig
opretholdelse af fuld aktivitet.

Det er vigtigt at bemaerke, at den samlede aktivitet pA RC@ allerede er gget betyde-
ligt, og at ventetiderne er faldet markant. Den fysiske samling af RC@-laeger og he-
le plejepersonalet pa Glostrup Hospital, vil sammen med adgangen til gode ambu-
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latorie- og hjeelperuddannelsesfaciliteter understgtte udviklingen. | takt med opkva-
lificeringen af det tidligere IRP-personale, forventes en yderligere fleksibilitet og
aktivitetsggning i de kommende ar.

| sengeafsnittenes normering er indeholdt to sakaldte akutsenge, der med fa dages
varsel kan tage patienter, der har behov for akut diagnostik eller behandling. Det er
regionens plan, at den ene af akutsengenes personale i perioder flyttes til Rigs-
hospitalet, til start af behandling af barn med kronisk respirationsinsufficiens. Nar
barneleegerne skanner, at barnene er tilstreekkeligt stabile, planlaegges de flyttet til
Glostrup Hospital, hvor behandlingen fortszttes. Der er indgéaet en samarbejdsafta-
le med Rigshospitalet omkring de gvrige samarbejdende specialer, som findes der
(eksempelvis urologi, gre-nase hals og thoraxkirurgi i forhold til diaphragmapace-
re).

Endvidere er der til RC@ knyttet et ambulatorium, der falger op pa ovenstaende pa-
tienter, typisk med et arligt besgg, eventuelt hyppigere efter behov. Nogle nyhenvi-
ste patienter ses ambulant inden indlaeggelse pa sengeafdeling. Behandling af pati-
enter med avancerede former for sgvnapng vil blive etableret i et teet samarbejde
med Center for Sgvnmedicin pa Glostrup Hospital.

Derudover foretages tilsyn med, hvorvidt behandlingen herunder overvagning i pa-
tientens hjem foregar efter RC@’s retningslinjer; herunder at Sundhedsstyrelsens
preeciseringer overholdes. Dette foregar primaert ved, at patienten indkaldes til sam-
tale pa afdelingen med det sigte at fa preeciseret den individuelle behandling og
overvagning, der foregar i hjemmet. Typisk sker disse indkaldelser pa baggrund af
informationer om uregelmaessigheder vedr. behandling eller overvagning. Disse in-
formationer kan komme fra hjalpere, bureauer, regioner eller kommuner.

Endvidere foretages der tilsyn i hjemmet efter behov. Efter udflytningen til Glos-
trup Hospital er det forventningen, at de patienter der har hjelperhold, og er i inva-
siv hjemmerespirator-behandling, vil blive tilset ca. hvert andet ar i eget hjem.

| 2011 var der pa RC@ ca. 1700 besgg i ambulatoriet og ca. 910 patienter var ind-
lagt. Aktuelt er knap 1450 patienter tilknyttet RC@.

RC@ har samlet set ca. 280 hjemmerespirator-ordninger med hjalperhold og i alt
ca. 2000 hjalpere tilknyttet.

Bruttonormeringen er aktuelt 3 speciallaeger, 37 sygeplejersker, 17 andet plejeper-
sonale (SoSu-assistenter, sygehjalpere, etc.), 2 sekreteerer og 1,6 socialradgiver.

5.2 Respirationscenter Vest (RCV)

Region Midtjylland oplyste december 2010, at RCV radede over i alt 7 sengeplad-
ser, heraf ca. 5 aktive, hvoraf 2 var reserveret til ressourcetunge oplaringssenge.
Disse 2 reserverede senge betad, at patienter med Kritisk respirationsinsufficiens i
RCV’s optageomrade ikke kom til at vente pa indleeggelse hjemme. RCV draftede
i 2009/2010 patientforlgb med Region Syddanmark ved Odense Universitets Hos-
pital og Region Nordjylland og lavede aftaler om patientforlgbene, herunder hand-
teringen af patienter med akut opstaet/ forvarret kronisk respirationsinsufficiens.
De tidligere problemer med lengere indleggelser pa regionale intensivafdelinger
var herefter ikke fortsat.
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Region Midtjylland oplyste, at der var vedtaget en udbygning og opdatering af
RCV i nybyggede lokaler pa Skejby, og at sengeantallet pr. 1.6. 2011 ville blive
udvidet til i alt 8 sengepladser. I relation til nybygningen var der mulighed for
yderligere at udvide med 3 senge til i alt 11 senge. Det forventedes, at regionen
primo 2011 ville godkende bevilling til, at sengedagskapaciteten blev udvidet med
ca. 600 sengedage svarende til 35 %.

Region Midtjylland oplyste endvidere, at de fremtidige behov omfatter for RCV for
sa vidt angar bygninger, apparatur og personale fglgende: | Vestdanmark, svarende
til RCV’s optageomrade (55 % af befolkningen) ville en del af behovet kunne ind-
fries ved den planlagte udvidelse af de daveaerende 5 produktive (dvs. aktive) senge
til 8 senge pa RCV. P4 lidt leengere sigt (2-3 ar) er der kalkuleret med et behov for
11 senge.

5.2.1 Aktuel status for RCV, foraret 2012
Fra RCV, Region Midtjylland er oplyst nedenstaende:

RCV’ s sengekapacitet til indlaeggelser var indtil udflytning til nye lokaler i Skejby
2011 5-6 senge bemandet med 22,7 plejepersonale, dertil et ambulatorium beman-
det med 1 sygeplejerske.

Der er blevet bevilliget kapacitetsudvidelse i form af ekstra ambulatorium og ca.30
% flere sengedage (3 ekstra senge) samt udvidelse af plejepersonale til i alt 31,7, en
ekstra overlaege og en ydereligere sekreter.

RCV omfatter saledes nu 8 senge i produktion, med fuldt polysomnografisk udstyr
pa alle stuer, til diagnostik og behandling af kronisk respirationsinsufficiens og
sgvnforstyrrelser. Desuden er der 2 ambulante spor til monitorering af natlig respi-
ration, maskebehandling og follow-up pa invasiv respirationsbehandling, som
f.eks. klinisk vurdering, blodgasmonitorering, tubeskift og fiberbronchoskopi mm.
Aktuel bemanding forar 2012 udgeres af 3 sekreteerer, 4 overlager, 30 plejeperso-
nale (sygeplejersker/SoSu) og 3 socialradgivere.

Det oplyses, at stigningen i ventelistetiden synes at vaere kneaekket, og der ma for-
ventes et begyndende fald. Aktuelt er den uprioriterede ventetid pa indleeggelse dog
10,5 maneder. Det er den faglige vurdering, at der saledes fortsat et behov for ka-
pacitetsudvidelse, ogsa uden overvejelse om eventuel akutfunktion.

RCV har sammenlignet med 2011 i de farste to maneder i 2012 gget sengedagsan-
tallet med 45 % og den ambulante aktivitet med 31 %. Denne stigningstakt i for-
hold til 2011 kan ikke forventes fastholdt, idet RCV allerede i efteraret 2011 ggede
fra 5til 7 aktive senge.

RCV er pabegyndt oplearing af koordinerende hjalpere dvs. En hjalper der har det
overordnede ansvar pa hjaelperholdet for rapportering af informationer til respirati-
onscenteret.
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5.3 Respirationscenter Syd (RCS)
Fra RCS og Region Syddanmark er oplyst nedenstaende foraret 2012:

Pr. 1. januar 2011 er der med Sundhedsstyrelsens specialeudmelding skabt mulig-
hed for, at Anastesiologisk Afdeling pa Odense Universitetshospital kan indga i et
formaliseret samarbejde med et af de to eksisterende respirationscentre om vareta-
gelse af diagnostik og behandling af patienter med kronisk respirationsinsufficiens.
Der blev forelgbig anmodet om udsattelse af implementering af funktionen til me-
dio 2012. Etablering af Respirations Center Syd (RCS) blev godkendt pa Regions-
mgde 28.11.2011 i Region Syddanmark.

Kapacitetsproblemerne pa de to eksisterende centre var arsagen til, at Sundhedssty-
relsen som led i specialeplanleegningen godkendte etablering af en hgjtspecialiseret
funktion ved Odense Universitetshospital i formaliseret samarbejde med andet
hgjtspecialiseret center.

Som led i arbejdet med etableringen har Region Syddanmark analyseret patient-
grundlaget i regionen. De typer patienter og behandling af patienter fra Region
Syddanmark, som blev varetaget pa RCV baseret pa 2009-data omfattede i alt knap
260 patienter. ALS, muskelsvind, sgvnapng og sgvnforstyrrelser udger de primare
diagnoser og 18 % af den samlede patientgruppe har faet tildelt en respirator, mens
halvdelen af patienterne klarer sig med NIV (non-invasiv ventilation).

Hvilke patientgrupper tenkes behandlet i RCS

RCS har arbejdet med overvejelser om hjemtagning af patientgrupper med ALS,
Sevnforstyrrelser, Sevnapng og KOL, idet det nye Respirationscenter Syd (RCS)
ikke vil skulle varetage bgrn i respiratorbehandling, kranio-faciale anomalier, dia-
phragma-pacing, para-tetraplegikere m.m. De konkrete snitflader vil blive afklaret i
draftelse med de eksisterende respirationscentre og Sundhedsstyrelsen. Det ligger i
kravet om formaliseret samarbejde med etableret center, at RCS varetager et be-
greenset antal patienttyper fra start, og alene inden for nogle af de grupper af pati-
enter, som i gvrigt via deres grundsygdom er tilknyttet specialfunktioner ved Oden-
se Universitetshospital.

OUH ser mulighed for opbygning af et formaliseret samarbejde med Respirations-
center @st (RCQ) inden for fglgende patientgrupper:

A. Hjemtagning og nyhenvisning af patientgruppe med kompliceret sgvnapng
— 1. halvar 2012

B. Diagnostik - elektiv indleeggelse af patienter med non- invasiv eller invasiv
respirator til natlig monitorering — september 2012

C. Hjalperoplering ved nystartede forlgb med behov for respirator samt ef-
terbehandling/ambulant opfelgning af stabile forlgb — september 2012

A. Kompliceret Sgvnapng
Der arbejdes dels med hjemtagning af de patienter med kompliceret sgvnapng,
som i dag behandles pad RCV (ca. 30 patienter) dels diagnosticering af nyhenvi-
ste patienter. Der forventes en stigning i antal henviste patienter til OUH pa
mellem 10-20 patienter arligt.
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B. Diagnostik
Flertallet af patienter tilknyttet RCS med brug af NIV eller respirator vil have
behov for natlig monitorering i varierende omfang, afhangig af hastighed i
sygdomsprogression og compliance (herunder problemer med at anvende re-
spirationsunderstgttende apparatur). Der foretages undersggelse for bl.a. sgvn
og hjerte-lungefunktion (polysomnografi/polygrafi).

C. Hijelperoplaring

Uddannelse af sygeplejersker, der kan varetage hjeelperoplering foretages i dag
ved mesterlere og kun ved ansattelse i et respirationscenter. Et formaliseret sam-
arbejde med RC@ giver mulighed for et samarbejde om oplering af stampersonale.
Dette vil foregd pA RC@ og OUH.

Det er OUH’s vurdering, at ALS—patienter er en relevant patientgruppe for OUH at
hjemtage til hjalperoplaring.

Patienterne skal vaere alment diagnostisk udredte og stabile, og de skal kunne klare
sig med almindelig volumenstyret respirator. Patienten skal i princippet kunne lig-
ge pa et ikke-intensivt sengeafsnit uden monitorering, men med de i gvrigt ngd-
vendige faciliteter i forhold til deres handicap og endvidere fast personale eller re-
spirationshjalpere pa stuen.

Der var i 2010 75-80 borgere i Region Syddanmark med vagthold, hvor flertallet af
disse er tilknyttet RCV. Enkelte kan vere tilknyttet RC@ af historiske arsager eller
i kraft af deres diagnose. RCV har i perioden 2008-9 uddannet 6 hjelperhold fra
Region Syddanmark, og RCS planlaegger med oplaring af hjelperhold til gennem-
snitligt 9 patienter arligt.

Ambulant opfglgning

RCS vil tilbyde de patienter med invasiv respirator eller NIV og eventuelt hjalper-
hold, som i forvejen er tilknyttet RCS, en ambulant opfelgning. | ambulatoriet vil
der ogsa vaere en udefunktion, hvor en sygeplejerske efter behov vil tage pa hjem-
mebesgg og tilse brugerne, hjeelperholdet og apparaturet. Herudover ydes telefo-
nisk assistance. Der kan ogsa foretages afslutning af respiratorbehandling i eget
hjem.

Et forsigtigt estimat udger 80 patienter pr. ar, svarende til mellem 150 og 200 am-
bulante besgg arligt. Der vil vare patienter, som i dag behandles pa RCV, som
fortsat gnsker dette, mens andre patientgrupper antages at gnske at komme til op-
felgning pa OUH, begrundet i geografisk narhed. | ambulatoriet tilses desuden
komplicerede sgvnapngpatienter.

Aktivitet og kapacitet

Med den forventede aktivitet opstartes med etablering af 1 seng til elektiv monito-
rering og 1seng til hjeelperoplering. Med den lave opstartskapacitet kan der derfor
fortsat forventes patienter pa venteliste. Der skal derfor lgbende falges op pa om
behovet for at udvide med yderligere sengeplads er til stede bl.a. for dermed at
undga den hidtidige praksis med vikarhold i eget hjem, indtil der er plads pa RCS
alternativt indleeggelse pd RCA/RCV.

Der er i forhold til de patientgrupper RCS pataenker at behandle, indregnet en stig-

ning inden for patientgruppen sgvnapng med 15 ekstra patienter arligt. For patient-
gruppen ALS, antages ingen stigning.
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Generelt forventes en stigning i antallet af respiratorbrugere i eget hjem. Ifglge de
gvrige respirationscentre er Region Syddanmark underrepraesenteret i antallet af
hjemmerespiratorbrugere i forhold til befolkningsunderlag.

Organisering og implementering

Den fysiske placering af centret bliver i Neurokirurgisk Afdeling U, hvor to inter-
medizrstuer omdannes til en plads til hjeelperoplering og en plads til natmonitore-
ring. Hertil kommer lokaler til ambulant opfglgning. Opstart september 2012. Der
forberedes plads til etablering af en seng yderligere til hjeelperoplering.

Anastesiologisk Afdeling V vil have det legefaglige ansvar for patienterne og
Neurokirurgisk Afdeling U det plejemassige ansvar.

Pa baggrund af gnske fra Sundhedsstyrelsen om hurtig opstart af respirationsbhe-
handling pd& OUH pabegyndtes fra starten af 2012 behandling af komplicerede
sgvnapngpatienter i Lungemedicinsk Afdeling J’s sevhambulatorium, hvor der i
forvejen serviceres ambulante sgvnapngpatienter til kontrol. Patienterne vil overga
til ambulatoriet med henblik pa at fa mere sammenhangende patientforlgb.

En formaliseret samarbejdsaftale mellem RC@ og RCS er under udarbejdelse med
udgangspunkt i den skabelon, som Sundhedsstyrelsen har udarbejdet for indgaelse
af formaliserede samarbejdsaftaler.

5.4 Opsummering

Sundhedsstyrelsen konstaterede i rapport af 17. december 2010, at der var planlagt
udvidelser til hhv. 14 senge ved RC@ og 8 senge ved RCV, hvor der endvidere
ville veere mulighed for etablering af yderligere ca. 3 senge og at der inden for en
kortere tidshorisont saledes ville vaere 22 sengepladser til radighed mod de davee-
rende oplyste 18 sengepladser.

Det kan konstateres, at regionerne har gennemfart udvidelserne af sengekapaciteten
som planlagt tillige med styrkelse af bemandingen og ambulatorievirksomheden.
Etableringen af RCS medfarer, udover 2 senge yderligere, en veesentlig udvidelse
af den ambulante kapacitet.

Der kan i gvrigt generelt konstateres forskel i den til radighed veaerende sengekapa-
citet i forhold til befolkningsunderlaget i henholdsvis @st — og Vestdanmark. Be-
folkningsunderlaget for RC@’s 14 senge er ca. 2,5 mio. indbyggere, medens
RCV’s 8 senge (eller ialt10 senge nar medregnes RCS 2 senge) har et befolknings-
underlag i Vestdanmark svarende til ca. 3 mio. indbyggere.

Som det fremgar af nedenstaende oversigt er situationen sommeren 2012, at der vil
vaere 24 senge til radighed i alt ved de tre centre. Endvidere fremgar, at der i relati-
on til nybygningen pa Skejby fortsat vil veere mulighed for potentielt yderligere 3
senge. | henhold til oplysningerne vedr. etableringen af RCS vil der ogsa kunne
blive etableret 1 yderligere seng her. Der vil saledes relativt enkelt kunne etableres
op til 4 senge yderligere ved behov.

Behandling af kronisk respirationsinsufficiens 25/ 71



Tabel 1: Sengekapaciteten ved de hgjtspecialiserede respirationscentre 2012

2010 2012
RC@ 11 14 (heraf 2 akutte)
7 *(heraf 2 oplaeringssen- | 8 (heraf 2 oplaringssenge**) (potentielt
RCV
ge*™) +3)
RCS 0 2 (potentielt +1)
| alt 18 24 (potentielt +4)

* Heraf kun ca. 5 aktive senge

**Ressourcetunge oplaringssenge dedikeret til hjeelperopleringsforlgb for trache-
ostomerede kroniske respiratorbrugere
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6 Udviklingen i antal henvisninger, ak-
tivitet og kapacitet ved RC@ og RCV

Udviklingen i efterspargsel, aktivitet og kapacitet pa de to centre for de seneste ar
fremgar af nedenstdende. Her beskrives alene forholdene omkring RC@ og RCV,
idet RCS i Region Syddanmark aktuelt er i opstartsfase og ikke har aktivitet forud

for 2012.

6.1 Antal henviste patienter
Efterspargslen efter centrenes ydelser kan belyses ved udviklingen i antallet af

henvisninger. Nedenfor er angivet antal patienter nyhenvist til indleeggelse ved
hhv. RC@ og RCV de tre sidste ar.

Tabel 1 RC@, henviste pr. maned og i gennemsnit for de tre seneste ar

Ar/m Pr.

aned {Jan. [Feb. [Mar. |Apr. Maj pun. Jul. |Aug. Sep. Okt. Nov. Dec. md. |[Total
2009| 94 | 63 | 50 | 63 | 70 | 67 | 68 | 54 | 84 | 90 | 53 | 70 | 69 | 826
2010 88 | 60 | 102 | 75 | 65 | 81 | 66 | 68 | 48 | 68 | 96 | 92 | 76 | 909
2011| 95 | 77 | 144 | 81 | 113|137 | 62 | 82 | 81 | 91 | 87 | 69 | 93 |1119
Tabel 2 RCV, henviste pr. maned og i gennemsnit for de tre seneste ar

Ar/m Pr.

aned {Jan. [Feb. [Mar. |Apr. Maj pun. Jul. |Aug. Sep. Okt. Nov. Dec. | md. [Total
2009 33 | 36 | 60 | 43 | 51 | 45 | 37 | 60 | 54 | 48 | 67 | 49 | 49 | 583
2010 31 | 41 | 68 | 45 | 52 | 58 | 45 | 51 | 62 | 61 | 64 | 48 | 52 | 626
2011| 49 | 39 | 47 | 66 | 52 | 57 | 43 | 54 | 56 | 51 | 66 | 62 | 54 | 642

Det fremgar, at der i 2009 i gennemsnit blev henvist 69 patienter pr. maned til

RC@ og 49 pr. maned til RCV. For 2010 er der henvist 76 patienter i gennemsnit

pr. maned til RC@ svarende til en stigning pa 10 % og 52 patienter i gennemsnit
maned til RCV, hvilket svarer til en stigning pa 6 %.

pr.

| 2011 har RC@ modtaget i gennemsnit 93 henvisninger pr. maned svarende til en
stigning pa hele 22 % i forhold til aret far. RCV udviser en vasentlig mindre stig-

ning i gennemsnit af henvisninger pr. maned i 2011 svarende til 3 % i forhold til
aret for.
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Totalt i absolutte tal har RC@ i lgbet af de seneste to ar skulle handtere i alt 293
flere henviste og RCV 59 flere henviste end i 2009.

Tabel 3 Det samlede antal nyhenviste til centrene

Antal Veekst Veekst i %
2009 1409 - -
2010 1535 126 9%
2011 1761 226 15%

Det kan saledes konstateres, at der ogsa de seneste ar er foregéaet en kontinuerlig
stigning i efterspargslen af centrenes ydelser.

6.2 Aktivitet

Aktiviteten pa centrene fremgar af nedenstaende tabeller.

Tabel 4a RCV - Antal indlaeggelser og ambulante besgg 2009 — 2011

Ar Antal indlaeggelser Antal ambulante be-
sag
2009 987 1886
2010 1098 1533
2011 1054 1280

Antallet af ambulante besgg ved RCV viser et stort fald fra 2009 til 2011. Der er pa
RCV imidlertid i 2011etableret et ekstra ambulant spor, hvilket har gget den ambu-
lante kapacitet. Det fremgar saledes af oplysninger fra RCV, at man for sa vidt an-
gar aktiviteten i 2012, allerede i farste halvar passerede 1000 ambulante besgg og i
gvrigt 590 indleeggelser. Der er saledes leveret en yderligere betydelig aktivitets-
ggning i forhold til ovennavnte tal i farste halvar af 2012.

Der er endvidere i 2011 nyetableret hjemmerespiratorer med 16 hjalperoplearings-
forlgb samt gennemfart et antal ugeforlgb (9 patienter), hvor der er etableret
hjemmerespiratorbehandling pa basis af professionelle hjlpere fra vikarbureauer.
De planlagte hjeelperopleringsforlgb for 2012 udger 22 forlgb (kapacitet fuldt ud-
nyttet = alle ledige tider booket).
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Tabel 4b RC@ - Antal indleeggelser og ambulante besgg 2009- 2011

Ar Antal indlaeggelser Antal ambulante be-
s@g
2009 826 1347
2010 909 1534
2011 1119 1727

Antallet af ydelser pd RC@ er gget betydeligt gennem de tre ar og aktiviteten for-
ventes yderligere at stige pa baggrund af den fysiske samling i nyetablerede lokaler
pa Glostrup Hospital pr. 1. maj 2012 med gode ambulatorie- og hjlperuddannel-

sesfaciliteter.

Tabel 5 Antal sengedage og beleegningsprocent, RCV og RC@*

2009 2010 2011
Antal sengedage 1599 1600 1612
RCV
Beleegningsprocent 96,6 % 95,4 % 93,8 %
Antal sengedage - - 1800
RC@
Belaegningsprocent - - 90 %

*Som folge af administrativ og fysisk flytning af RC@ fra Rigshospitalet til Glostrup Hospital samt sammenlaeg-
ning med det tidligere IRP, Hans Knudsens Plads, har det ikke vaeret muligt at fremskaffe valide data for belaeg-

ningsprocenter for 2009 og 2010.

RCV har sammenlignet med 2011 i de farste to maneder i 2012 gget sengedagsan-
tallet med 45 % og den ambulante aktivitet med 31 %. Denne stigningstakt relativt
til 2011 kan ikke forventes at fortsatte, idet RCV allerede i efteraret 2011 ggede

fra5til 7 sen

ge.
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Tabel 6 Antal brugere tilknyttet centrene 2010 og 2011

RC@ RCV

Fordeling / Center

2010 2011 2010 2011
I alt 1151 1426 1867 2074
Tracheostomerede respirator-
brugere ca.170 180 ca. 160 ca. 160
Maskeventilerede ca. 380 400 ca. 490 635
Sgvnapng (ambulant regi) ca. 50* 60* ca. 800 ca. 900
Antal hjelperhold ca. 260 ca. 280 ca. 256 268

*Sgvnapng patienter handteres i gst-Danmark i vid udstreekning via sgvnlaboratoriet pd Glostrup Hospital.

Arbejdsgruppen har i relation til vurdering af behovet for kapacitet indhentet op-
lysninger fra centrene vedr. savel tilgang som afgang af patienter, der fglges pa
centrene, for de seneste ar.

Tabel 7 Udviklingen i tilgang og afgang af patienter tilknyttet centrene

2009 2010 2011
Non- Non- Non-
Centre/patienter | invasiv | Invasiv | invasiv | Invasiv | invasiv | Invasiv

Tilgang 269 13 220 15 316 25

RCV Afgang 44 12 52 13 39 17
AEndring 225 1 168 2 277 8

Tilgang 302 33 382 31 435 29

RC@ Afgang 112 8 121 10 180 9
AEndring 190 25 261 21 255 20

*Tabellen omfatter kun patienter sat i behandling og fulgt pa centrene.

Det ses af tabel 7, at tilgangen ogsa de seneste ar generelt har oversteget afgangen
af patienter i behandling i centrenes regi. Der er séledes fortsat ubalance i relation
til kapaciteten forarsaget af henvisningspresset.
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6.3 Ventetider, herunder ventelister

6.3.1 Den respiratoriske problemstilling

Den respiratoriske problemstilling er som navnt praeget af stor heterogenitet, men
kan i relation til hensigtsmaessig prioritering af ventelister og ventetider vurderes i
falgende kategorier:

e Graden af respirationsinsufficiens (hvor reduceret er vejrtreekningen)
e Graden af progression og hastigheden heraf (er respirationsinsufficiensen
fremadskridende eller stationar)

Tilstande som er praeget af mindre grad af respirationsinsufficiens og uden progres-
sion kan medicinsk set tale leengere ventetid end fremskredne tilstande som evt.
desuden er praeget af progression. Det vil ofte veere den tilgrundliggende sygdom/
tilstand, som er bestemmende for disse forhold.

Det er en del af den hgjtspecialiserede funktion at vurdere dette bl.a. ud fra kend-
skab til de forskellige tilstande og sygdommes forlgb og prognose. Endvidere i den
forbindelse at planleegge passende intervaller for vurdering pa respirationscentrene,
herunder hvornar det i givet fald efter informeret samtykke er relevant at iveerksat-
te hjeelp til vejrtreekningen, enten i form af maskeventilation, typisk noget af dagnet
eller (ofte senere i forlgbet) via tracheostomi og respiratorbehandling hele dggnet.
De ventetider en patient medicinsk fagligt set kan tale er saledes afhaengig af til-
standen og kan variere fra dage (helt akut timer) til mange maneder.

Iveerkseettelse af permanent respirationsbehandling kan ikke uden videre sidestilles
med andre typer behandling, idet respirationsbehandling kan iveerksattes til for-
skelligt tidspunkt i sygdomsforlgbet og denne form for behandling principielt varer
resten af patientens liv. Patientens beslutning om savel tilvalg som fravalg af be-
handlingstilbuddet og tidspunkter herfor i sygdomsforlgbet er her veesentligt.

I mange tilfaelde kan det kraeve tid til at overveje beslutningen. Samtidig er det dog
ogsa sadan, at sociale, uddannelses- og beskeftigelsesmaessige forhold for en del af
patienterne med behov for respirationsbehandling ma settes i sta” i ventetiden pa

behandling, selvom ventetiden sneaevert medicinsk fagligt godt kan tales.

| forbindelse med Sundhedsstyrelsens Notat af 17. december 2010 kunne det kon-
stateres, at der var behov for udvikling af en sammenlignelig, ensartet og menings-
fuld ventelistestatistik for de to centre med henblik pa bedre klarhed over venteli-
steproblemernes starrelse og karakter og dermed mulighed for Igbende vurdering af
behov og muligheder.

Pa denne baggrund har de to centre under arbejdsgruppeforlgbet arbejdet med ud-
vikling af deres ventelistestatistik og herunder med at gare den lgbende ngdvendige
faglige prioritering af de mest syge patienter mere synlig, systematisk og sammen-
lignelig pa tveers af landet.
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Aktuelt er det mellem centrene aftalt, at ventelisteopgarelserne foretages pa bag-
grund af et visitationsskema (se Bilag 2). Skemaet anvendes til prioritering af ind-
komne henvisninger efter medicinsk trang saledes, at patienterne prioriteres fagligt
svarende til falgende ventetider:

< 1 maned

<3 maneder

< 6 maneder

Specifik angivet tid
Kronologisk venteliste

Pa standby liste (patienter herfra indkaldes ved afbud eller af andre grunde opstae-
de ledige tider).

Desuden kan det registreres hvilke af 4 formodede patientgrupper patienten tilhg-
rer.

Tabel 8a og b viser for RCV ventetiden fra henvisningsdato til booket tid, som ny-
henviste patienter i en given periode har faet, samt fordelingen af patienter i for-
hold til ovennavnte medicinske prioritering af hastegrad og overholdelsen heraf.

6.3.2 Venteliste og ventetider for RCV og RCJ

RCV

Det oplyses, at stigningen i ventelistetiden synes at vaere knakket og der ma for-
ventes et begyndende fald. Aktuelt er den uprioriterede ventetid pa indlaeeggelse dog
10,5 maneder. Det er derfor centerets faglige vurdering, at der fortsat er behov for
kapacitetsudvidelse.

Prioriteringen ud fra medicinske trangskriterier og behovet for fremskyndede ind-
leeggelser medfarer, at hvis der ved visitationen og den efterfglgende booking ikke
kan skaffes en tid inden for de fastlagte medicinske kriterier vurderes det om andre
patienter kan udseettes. Statistisk set udsaettes 1 patient for hver 4 -5 henviste til
indlzeggelse (jf. nedenstaende tabel) ved RCV.
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Tabel 8a - Ventetid for nyhenviste ved RCV til indleeggelse i maneder i for-
hold til medicinsk prioritering. Ventetiden opgjort fra henvisningsdato til

booket tid.

Januar-juli 2012 Ventetid for nyhenviste til indleeggelse i antal maneder
N:277 Median | % afalle | Min. 85 % fraktil | Max*
Medicinsk prioritering

Under 1 md. 1,0 12,6 % 0,10 1,6 3,8
Under 3 mdr. 2,6 37,2 % 0,13 4,0 7,9
Under 6 mdr. 7,7 34,3 % 1,00 9,3 10,6
Over 6 mdr. 9,9 15,9 % 5,37 11,9 19,3
I—_|rajt specialiserede pa- | 4,4 91,3 % 0,10 9,3 19,3
tienter

Basispatienter 6,5 8,7 % 0,57 9,6 12,5

*Det skal bemaerkes, at disse maksimale tider ikke afspejler reelle ventetider, men
et fatal af specielle tilfeelde med serlige forhold.

Den samlede malopfyldelse i forhold til denne prioritering efter medicinsk trang
fremgar af nedenstaende tabel.

Tabel 8b — Oversigt over prioritering for RCV

Januar — juli 2012 Ja Nej
Medicinsk prioritering overholdt 55,2 % 44,8 %
Antal udsatte per nyhenvist:(2011: 0,20) | 0,25

RC@

Det er oplyst, at den ggede kapacitet og aktivitet pA RC@ har medfart et en betyde-
lig reduktion i ventetiderne.

Nedenstaende opgarelser for RC@ er opbygget efter tilsvarende principper om me-
dicinsk prioritering som tabel 8a vedr. RCV og vedrarer nyhenviste patienter i op-
gerelser for to perioder af en maneds varighed forsommeren 2012.

Det fremgar heraf for sa vidt angar disse to perioder i 2012, at nyhenviste patienter
har kunnet fa booket tider inden for tidsrammen for den medicinske prioritering,
som saledes er blevet overholdt for alle patienter til indleeggelse i perioden.

Det fremgar endvidere, at der er betydelig forskel i antallet af maneder, der skal
ventes i de to opgarelser, hvilket taler for, at sadanne opgerelser bar omfatte len-
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gere tidsperioder med henblik pa at give et retvisende billede ved udjaevning af til-
feeldige eller sesonmaessige udsving.

Tabel 9 — Opgerelse over nyhenviste ved RC@ til indleeggelse i antal maneder
i forhold til medicinsk prioritering. Ventetiden opgjort fra henvisningsdato til
booket tid.

15. april-15. maj 2012 | Ventetid for nyhenviste til indleeggelse i antal maneder

N = ca. 65 (skannet) Median | % afalle | Min. 85 % fraktil | Max*

Under 1 md. 0,82 40 % 0,2 0,95 1,1
Under 3 mdr. 1,72 50 % 0,75 2,16 2,2
Under 6 mdr. 4.07 10 % 3,33 4,92 4,92

*Det skal bemeerkes, at disse maksimale tider ikke afspejler reelle ventetider, men
et fatal af specielle tilfeelde med serlige forhold.

Tabel 10 — Opggrelse over nyhenviste ved RC@ til indlaeeggelse i antal maneder
i forhold til medicinsk prioritering. Ventetiden opgjort fra henvisningsdato til
booket tid.

12. juni-12. juli 2012 Ventetid for nyhenviste til indlaeggelse i antal maneder
N = ca. 46 Median | % afalle | Min. 85 % fraktil | Max*
Under 1 md. 0,66 36,95 0,13 0,85 0,95
Under 3 mdr. 1,07 54,35 0,26 1,26 2,72
Under 6 mdr. 0,66 8,70 0,43 1 1

*Det skal bemaerkes, at disse maksimale tider ikke afspejler reelle ventetider, men
et fatal af specielle tilfeelde med serlige forhold.

6.3.3 Udvikling i ventelister og fremadrettet ventetid

Som i 2010 er der fortsat en markant forskel i starrelsen af ventelisten ved de to
centre (se tabel 11).

RCV har oplyst, at der pr. 1. januar 2012 stod i alt 541 patienter pa venteliste, heraf
ventede 333 pa indleggelse og 208 til ambulant besag (hovedsageligt patienter
med sgvnapng). Pr. 1. juli 2012 ventede i alt 438 patienter heraf 258 pa indlaeggel-
se 0og 180 ambulante (hovedsageligt patienter med sgvhapng). Det vil sige, at med
forbehold for ngjagtigheden af iseer tallene for 2010 ser det ud til, at der er sket en
vaesentlig reduktion i antallet af patienter pa venteliste i perioden siden 2010 sva-
rende til en reduktion pa 40 % ved RCV. Der har saledes tilsyneladende veeret og
er fortsat effekt af den forggede og styrkede indsats, saledes som ogsa tilkendegivet
fra centeret.
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For sa vidt angar RC@ var antallet pa venteliste pr. 1.januar 2010 74 patienter, no-
genlunde ligeligt fordelt mellem hhv. venteliste til indleeggelse og ambulant. Pr.
1.januar 2012 var der ca. samme antal, men flere til indlaeggelse og 1. juli 2012 vi-
ser en samlet mindre stigning i antallet pa venteliste. Ventelisten for RC@ viser sa-
ledes ikke markante endringer over tiden.

Tabel 11 - Udvikling i antal patienter pa venteliste

Pr. 1.12 2010 Pr.1.1. 2012 Pr. 1.7 2012
RCV 735 (480/255%) | 541 (333/208%) | 438 (258/180%)
RCO 74 (36/38) 72 (43129) 87 (46/41)

*fgrste tal er antal pa venteliste til indleeggelse, andet tal er antal pa venteliste til
ambulant besgg

Den fremadrettede forventede ventetid for forskellige patientgrupper oplyst fra
centrene fremgar nedenfor.

Tabel 12 - RC@ og RCV oplyst fremadrettet forventet ventetid

Fremadrettet forventet ventetid RC@ RCV
2010 | 2012 | 2010 | 2012
Invasiv respirator behand- 6-11 1-2 1-2 ca. 4
ling uger uger* | uger* | uger*
Hastende Non-invasiv/ CPAP fra diag- | 4-10 1-2 1-2 2-6
patienter nosticering uger uger* | uger* | uger
Primaer undersggelse fra visi- | 4-10 1-2 1-2 2-6
tationstidspunkt uger uger* | uger* | uger
Elektive pa- | Primer undersggelse, NIV og | 4 mdr. | 3-4 13,6 53
tienter CPAP mdr. mdr. uger
Elektive pa- | Ambulatorium 9mdr. | 7mdr. | 18
tienter mdr.

*Indleeggelser, forudsat evt. aflysning el. udsattelse af andre patienter.
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6.3.4 Opsummerende

Sammenfattende kan arbejdsgruppen konstatere, at antallet pa venteliste ved RCV
er veesentligt reduceret siden 2010, men at ventelisten stadig er meget lang. Antal-
let pa venteliste ved RC@ er som i 2010 vaesentligt mindre end RCV’s, men til-
naermelsesvis ugendret.

Endvidere kan arbejdsgruppen konstatere, at der fra centrene rapporteres om tegn
pa, at ventetiden aktuelt er faldende. Der er dog vesentlig forskel ogsa pa venteti-
derne ved de to centre, med vasentligt leengere ventetider for en raeekke patient-
grupper ved RCV end ved RC(@.

Arbejdsgruppen konstaterer endvidere, at der fortsat som i 2010, er en meget stor
forskel mellem RCV og RC@ i det samlede antal patienter pa venteliste.

Arbejdsgruppen har sggt at afklare i hvilket omfang dette skyldes reelle forskelle
eller om det eventuelt ogsa skyldes f. eks. forskellig registreringsmaessig praksis.
Dette er fortsat ikke ganske Klart.

Det vil derfor under alle omsteendigheder vaere vaesentligt, at centrene fortsetter
udviklingen af en falles ensartet meningsfuld registrering af ventelister og venteti-
der, hvilket bl.a. er etableret i forbindelse med udarbejdelsen af hervaerende rapport
vedrgrende ventelistestatistisk metode og praksis.

Der kan imidlertid ogsa konstateres betydelige reelle forskelle mellem RC@ og
RCV. | forhold til befolkningsunderlaget er der saledes en betydelig mindre sen-
gekapacitet til radighed ved RCV og i Vestdanmark samlet set.

Der er endvidere en forskel med hensyn til varetagelsen af gruppen af kompliceret
sgvnforstyrrelse, som pa RCV varetages inden for respirationscenterets rammer,
hvilket i mindre grad er tilfeldet ved RC@, hvorfor RC@’ s venteliste ikke inde-
holder en stor del af denne patientgruppe.

Ventelisteopgarelsen (tabel 8a) viser, at RCV kun har en mindre andel, ca. 8 %
(knap 25 patienter) som afventer indlaeggelse og som er vurderet til at vaere basis-
patienter. Behandling af basispatienter forklarer saledes ikke venteliste- og kapaci-
tetsproblemerne.

Ses ventelisteudviklingen over tid ved det enkelte center fremgar, at RCV har re-
duceret antallet af ventende med 40 % siden 2010, men RCV har stadig et stort an-
tal pa venteliste og lange ventetider, hvis betydning for patienterne sgges imgdega-
et ved medicinsk faglig prioritering af patienterne. Antallet pa RC@’s venteliste er
veesentligt mindre, men tilsyneladende konstant eller evt. let stigende, mens vente-
tiderne ved RC@ generelt ser ud til at veere blevet Kortere.

Samlet set er ventetiderne dog stadig for lange for sterre grupper af patienter, og

som det fremgar, er der veesentlig flere patienter pa som venter leenge venteliste pa
RCV end pa RC@.
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7 Organisatoriske overvejelser og krav

7.1 Nuveerende tilrettelaeggelse

Som tidligere omtalt er respirationscentrenes virksomhed fastsat som hgjtspeciali-
serede funktioner i Sundhedsstyrelsens specialevejledning for anastesiologi geel-
dende fra 1.1. 2011 med fglgende ordlyd: ”Diagnostik og behandling og efterbe-
handling af kronisk respirationsinsufficiens svarende til Sundhedsstyrelsens vej-
ledning om kronisk respirationsinsufficiens, 1990. Der bgr her udarbejdes Vejled-
ninger for gget samarbejde med regionsfunktioner efter etablering af respirator i
hjemmet™. Endvidere er ogsa Odense Universitetshospital godkendt til at varetage
funktionen i formaliseret samarbejde.

Det fremgar herudover, at patienter med para-tetraplegi og kronisk respirationsin-
sufficiens i henhold til Vejledning om para-tetraplegi kun kan varetages ved Respi-
rationscenter @st og Respirationscenter Vest.

Der henvises i specialevejledningen til den fortsat geeldende ”Vejledning nr. 15875
af 19/12/1990 fra Sundhedsstyrelsen: Kronisk respirationsinsufficiens vedrgrende
visitation og sygehusbehandling af patienter som lider af kronisk respirationsinsuf-
ficiens som falge af neuromuskulare lidelser, thoraxdeformiteter m.m.”

Denne vejledning afgraenser og preciserer principperne for tilretteleeggelsen af de
behandlingsopgaver, som er knyttet til den specielle gruppe af patienter med kro-
nisk respirationsinsufficiens hovedsageligt begrundet i ekstrapulmonale forhold.

Vejledningen udger fortsat grundlaget for tilretteleeggelsen af indsatsen for patien-
terne, herunder fordelingen af opgaver og ansvar mellem de hgjtspecialiserede
funktioner og lokale funktioner i sygehusvaesenet og mellem sygehusvasen og
kommuner.

Vedr. de decentrale funktioner fremgar falgende i denne vejledning:

’De anastesiologiske afdelinger pa hovedsygehusniveau medvirker ved den ruti-
nemassige behandling i henhold til de af centrene udarbejdede behandlingsplaner,
ligesom disse afdelinger kan varetage akut behandling i samarbejde med centrene.

Samt

”Primer sundhedstjeneste: Almen praksis, hjemmesygeplejersker og andre kan i
samarbejde med det stedlige relevante hovedsygehus deltage i behandling og pleje
efter de af centeret angivne retningslinjer.”

Centrenes opgaver og ansvar omfatter i henhold til vejledningen

e Vurdering og kontrol af graden af respirationsinsufficiens

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

e Opfoelgning og kontrol af iveerksat behandling i ngdvendigt omfang
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e Information, radgivning og vejledning til patienter og pargrende, herunder
bl.a. oplysning om praktiske konsekvenser af ivaerksattelse af respirator-
behandling

e Instruktion, systematiseret undervisning, opleering og supervision vedr. be-
handling i hjemmet af patient, pargrende og hjelpere f.eks. i forbindelse
med respiratorbehandling.

e Bistand ved evt. iveerksettelse af behandling ved akut opstaet respirations-
insufficiens ved direkte henvendelse fra patienter, praktiserende laege el.
sygehusafdeling

e Ordination af respiratorer og andet udstyr (behandlingsredskaber). Centre-
ne skal kunne ordinere de for patienten ngdvendige behandlingsredskaber

e  Bista hovedsygehusets anastesiologiske afdeling med etablering og vedli-
geholdelse af teknisk udstyr til hjemmebehandling og tilsyn af apparatur.

o Drgftelse af specielle problemer med patienternes hjemkommune

e Varetage fortsat udvikling og forskning pa omradet

Vejledningen opererer med begrebet hovedsygehus for de hgjtspecialiserede cen-
tres decentrale samarbejdspartner. Efter kommunalreformen, hvorefter der kun er
fem regioner, er mulighederne for etablering af samarbejde med en bestemt inten-
siv afdeling, der kan fungere som Centerets umiddelbare samarbejdspartner pa re-
gionsniveau, blevet lettere.

Respirationscenter Vest har indgaet samarbejdsaftaler med savel Region Nordjyl-
land som Region Syddanmark, ligesom Region Sjalland har aftaler med Region
Hovedstaden.

Relevante elementer i samarbejdsaftalerne fremgar bl.a. af ovenstaende. Centrene
skal saledes yde den forngdne bistand til planleegning samt vejledning i relation til
eventuel behandling pa det regionale niveau.

| forbindelse med indgaelse af samarbejdsaftaler kan fglgende relevante punkter
indga

e Retningslinjer for visitation til centrene jeevnfer de tidligere beskrevne
henvisningskriterier.

e Centrene oplyser om ventetider pa centrene til hhv. diagnostisk udredning,
etablering af respiratorhjeelp i eget hjem, oplering af hjeelperhold mv.

e Centrene oplyser om udgaende kontrol i hjemmet

e Centrenes ansvar for radgivning af regionale sygehusafdelinger ved behov
for indlaeggelse for anden sygdom — elektivt som akut. Samt de regionale
afdelingers ansvar for at sgge radgivningen.

e Centrenes bistand til ivaerksettelse af behandling ved akut opstaet respira-
tionsinsufficiens, herunder mulighederne for radgivning ved behov for akut
indlaeggelse.

De to regioner uden hgjtspecialiseret respirationscenter (Region Nordjylland og
Region Sjeelland) ber udpege en intensiv afdeling med mindst niveau 2, som vil
kunne fungere som centrenes regionale samarbejdspartner f.eks. ved behov for ind-
leeggelse i ventetid til udredning, eventuel bistand vedr. midlertidige faglerte hjel-
perhold og ved behov for akut indlaeggelse mv.
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Centrene skal yde bistand til ivaerkszttelse af behandling ved akut opstaet respira-
tionsinsufficiens. Det indebeerer, at der bar foreligge klare aftaler og instrukser
omhandlende bl.a. kontakttelefonnumre og lign.

Den regionale intensiv/ anastesiologiske afdeling skal ved behov, kunne yde
umiddelbar teknisk support til hjemmet vedr. apparatur mv. og centrene bistar den
relevante intensive /anastesiologiske afdeling med oplysninger og koordinering
vedr. teknisk udstyr og tilsyn af apparatur.

Et veesentligt element i de tveerregionale samarbejdsaftaler vil vaere regelmassige
f.eks. arlige statusmgder med evaluering af samarbejdet og eventuelle behov for ju-
steringer.

7.2 Diagnostisk og behandling af grundsygdommen og an-
den sygdom herunder akut sygdom hos patientgruppen

7.2.1 Respirationscenterets samarbejde med specialfunktion med an-
svar for behandling af grundsygdommen

Som beskrevet tidligere har hovedparten af patienterne pa grund af deres tilgrund-
liggende sygdomme, som typisk er multiorgansygdomme, ud over kontakten med
respirationscenteret ogsa kontakt med andre specialfunktioner og andre sygehusaf-
delinger vedr. deres sygdomsforlgb. Det kan f.eks. dreje sig om indledende diagno-
stik, behandling, regelmassig kontrol, indleeggelse mv. af forskellig arsag herunder
planlagte og evt. akutte kirurgiske indgreb.

Der skal her sikres det relevante og koordinerede samarbejde mellem disse enheder
0g respirationscentrene vedr. savel planlagte som akutte problemstillinger. | relati-
on til nogle grundsygdomme foreligger der allerede aftalt og fungerende samarbej-
de med andre hgjtspecialiserede funktioner. | andre tilfeelde, typisk hvor en felles
patient er sarligt sjeeldent forekommende, foregar dette ad hoc.

Respirationscenterets samarbejde med afdelinger med specialfunktion vedr. grund-
sygdommen bgr regelmassigt vurderes og evt. drgftes med henblik pa sikring af
effektiv kommunikation, klar opgavefordeling, relevant viderevisitation mv. i rela-
tion til det samlede sygdomsforlgb.

7.2.2 Principper for diagnostik og behandling af anden sygdom hos pa-
tientgruppen

Respirationspatienter vil udover tilstande og problemer, der er falger af deres vejr-
traekningsbesveer og grundsygdom, endvidere i et livsforlgb, ligesom andre, opleve
at blive ramt af forskellige sygdomme med deraf fglgende behandlingsbehov béade
medicinske og kirurgiske og akut og elektivt.

Meget ofte vil sddanne situationer, ogsa i relation til normalt banale sygdomme,
kunne indebare serlige udfordringer og stille sarlige krav om viden og kompeten-
cer, ressourcer, serlig indretning mv., bl.a. pa grund af patienternes fysiske handi-
cap og deres sarbare vejrtreekningsfunktion.

Lige savel som serligt komplicerede tilfeelde af i gvrigt hyppige og almindelige
sygdomme medfarer indplacering pa hgjere specialiseringsniveau i specialeplan-
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leegningen, geelder det omvendt ogsa, at i gvrigt almindelige og hyppige sygdomme
hos sarligt sjeeldne, komplicerede eller ressourcetunge patienter kan medfare be-
hov for handtering pa hgjere specialiseringsniveau, uanset om dette specifikt er
omtalt i Sundhedsstyrelsens specialevejledninger.

Det ligger endvidere helt overordnet generelt og principielt tilkendegivet i specia-
leplanlzgningen, at i sadanne situationer vil kvalitetsovervejelser veje tungere end
nerhed.

7.2.3 Modtagelse af de kroniske respirationsinsufficienspatienter uden
for centrene

Ideelt ville det helt overordnet set veere hensigtsmaessigt, hvis alle patientens for-
skellige behov kunne imgdekommes pa ét sted, hvilket naturligvis isaer ger sig
gzldende i forhold til de mest komplekse og sveerest syge og handicappede patien-
ter. Dette kan imidlertid ikke altid lade sig gere inden for den eksisterende syge-
husstruktur.

Arbejdsgruppen har til belysning af denne udfordring fra Region Sjelland og Re-
gion Syddanmark faet en oversigt over indlaeeggelser pa regionens egne afdelinger
af respirationspatienter tilknyttet hhv. RC@ og RCV.

Det kan i henhold hertil konstateres, at 310 borgere i Region Sjalland i 2011 havde
haft kontakt til RC@ enten ambulant eller ved indleeggelse, heraf havde 178 kun
haft ambulant kontakt og 57 kun stationzr indlseggelse. Disse 310 borgere (unikke
cpr.nr.) havde herudover i 2011 i alt haft 501 indlaeggelser og 1786 forbrugte sen-
gedage pa sygehuse i Region Sjelland fordelt over et meget stort antal aktionsdi-
agnoser og afdelinger, herunder hhv. akut afdeling, kirurgiske, medicinske og pee-
diatriske afdelinger.

Det er ud fra disse oplysninger ikke muligt at vurdere om en andel af indleeggelser-
ne er led i et forlgb vedr. grundsygdommen, eller indlaeggelser forud for tilknytning
og behandling i respirationscenterets regi, eller om det drejer sig om andre mere til-
feeldige sygdomme og skader. Det er karakteristisk, at antallet af sengedage for
mange af indlaeeggelserne kun er en dag. 133 af indlaeggelserne er akutte (heraf 32
for respirationsproblemer) og 2/3 er medicinske eller paediatriske indleeggelser.

Region Syddanmark har alene belyst forekomsten af akutindlaeggelser i regionen. |
alt 340 patienter har i 2011 veeret indlagt pa RCV, og disse patienter havde i alt
hhv. 38 akutte indlaeggelser i 2010 og 47 akutte indleeggelser i 2011 ved sygehuse i
Region Syddanmark. Disse indleeggelser er hovedsageligt pa intern medicinsk,
neurologisk og padiatrisk afdeling, som ogsa tegner sig for hovedparten af senge-
dagene. Det skal i den forbindelse bemarkes, at Region Syddanmark har special-
funktioner for en reekke af de pagealdende patienter.

Det er ud fra disse tal alene muligt at konkludere, at disse patienter er en gruppe
tunge patienter, der som venteligt har et betydeligt behov for sygehusydelser for-
delt over et bredt spektrum af specialer, dog med hovedvagt, som forventeligt, in-
den for specialer som intern medicin: neurologi og padiatri.

Antallet af indlaeggelser viser, at det er vigtigt med koordination og samarbejde
mellem regionsniveauet og de hgjtspecialiserede centre, samt at der generelt ber fo-
religge Klare visitationskriterier og i gvrigt eventuelt individuelle aftaler for patien-
ter, der er i respirationsbehandling ved centrene.
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Det har ikke vaeret muligt at analysere. om disse patienter har modtaget diagnostik
og behandling af relevant og (tilstreekkelig) hgj kvalitet. Det er imidlertid saledes,
at spredningen over sygehuse, afdelinger og specialer tilsyneladende er sa stor, at
muligheden for at opna rutine og erfaring med de serlige udfordringer forbundet
med behandling af disse patienter generelt vil veere meget lille bade pa hovedfunk-
tionsniveau og pa regionsfunktionsniveau.

Det er saledes vaesentligt, at der udvises den forngdne fleksibilitet og villighed til i
de pdkommende relevante og konkrete tilfaelde at viderevisitere patienten til ind-
leeggelse pa et sygehus, der har mulighed for pa en gang at handtere patientens ak-
tuelle problematik tillige med de grundliggende gvrige sygdomsproblemer, patien-
tens fysiske handicap samt de respiratoriske udfordringer.

| tilfelde af akut opstaet respirationsinsufficiens hos en patient som f.eks. er pa
venteliste til et respirationscenter, og som ikke har frabedt sig behandling, skal der,
med mindre andre forhold taler imod dette, pabegyndes hjeelp til vejrtreekningen,
som det er tilfaeldet hos enhver anden person med akut opstaet vejrtreekningsbe-
sveer. Som udgangspunkt er dette en opgave for den stedlige akutte intensivfunkti-
on, i meget tidskritiske situationer dog det neermeste sygehus.

7.3 Krav til sygehuse, der modtager patienter der er i be-
handling for kronisk respirationsinsufficiens

Indlaeggelse af patienter i behandling for kronisk respirationsinsufficiens bgr forega
pa sygehuse, der har mulighed for at handtere patientens aktuelle problematik tilli-
ge med patientens gvrige sygdomsproblemer, fysiske handicap og de respiratoriske
udfordringer. I tvivistilfelde vurderes patienten i samrad med et af respirationscen-
trene og en hgjtspecialiseret afdeling med speciale inden for den aktuelle problem-
stilling

Sygehuse som akut/subakut modtager patienter, der behandles i eget hjem for kro-
nisk respirationsinsufficiens bar rade over kompetencer savel inden for anastesi
som for intensiv medicin, og der ber skelnes bade mellem forskellige akutte til-
stande og mellem forskellige tilgrundliggende patologier hos de kroniske respira-
torbrugere. Som overordnet bestraebelse bar kun fa sygehuse og afdelinger modta-
ge disse patienter. Der henvises for sa vidt angar denne serlige sarbare gruppe af
bern i gvrigt til de krav, som fremgar af specialevejledningerne for aneestesiologi
0g padiatri vedr. minimumskravene i relation til bgrn.

Ved bade elektive og akutte indleeggelser bar patienterne saledes samles pa fa sy-
gehuse med tilstraekkeligt multidisciplinaert specialiseringsniveau med henblik pa,
at de relevante enheder kan erhverve erfaringer, hvad angar det enkelte speciales
kompetence vedrgrende disse sjeldne tilstande og kompetence i forhold til at udfe-
re et veltreenet og velfungerende teamarbejde med andre involverede specia-
ler/afdelinger, herunder respirationscentrene.

Pa denne baggrund anbefaler arbejdsgruppen:

I.  Falgende patienter tilknyttet et center for kronisk respirationsinsuffici-
ens indlaegges altid pa sygehus med hgijt specialiseret funktion i anz-
stesi og intensivfunktion niveau 3, som tillige har specialfunktion pa
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omradet for den aktuelle problematik (f.eks. abdominal kirurgi, kardio-
logi) og om muligt specialfunktion for grundsygdommen samt respira-
tonscenter eller samarbejde med respirationscenter.

e Patienter med betydende habituel organdysfunktion

o Patienter med serlige sveert tilgeengelige luftveje (f.eks. ankylotisk
kabeled eller misdannelser)

o Patienter med behov for starre kirurgi (herunder f.eks. starre frak-
turer, abdominal katastrofe, multitraumer) og patienter med kom-
plicerede medicinske problemstillinger.
samt

e Barn
Med mindre det drejer sig om bgrn i stabil tilstand, vurderet uden
betydende risiko for problemer med vejrtreekning, kredslab eller
anden organfunktion og/eller visse ikke-invasive undersggelser og
mindre kirurgiske indgreb i lokalanalgesi. | tvivlstilfelde vurderes
patienten i samrad med respirationscenter og hgijt specialiseret af-
deling med speciale inden for den aktuelle problemstilling.

Il.  Patienter tilknyttet respirationscentrene falder ind under kategorien
sveer komorbiditet pa grundlag af deres grundsygdom og sarbare vejr-
trekningsfunktion. Angestesi til patienter med sveer komorbiditet er i
specialevejledningen fastsat som regionsfunktion. Regionsfunktion i
anastesiologi fordrer intensivafsnit pa niveau 2 eller 3.

Patienter tilknyttet respirationscentrene skal saledes ved indleggelse
som minimum indlegges pa et sygehus med regionsfunktion i anastesi
til patienter med sveer komorbiditet og som i gvrigt kan varetage den
aktuelle problematik. Dette gaelder:

e Ved mindre og mellemstor kirurgi (frakturer, appendicit mv.)
e Ved ukomplicerede mindre medicinske lidelser

I1l.  Sygehuse med hovedfunktionsniveau (i anastesi) kan eventuelt vareta-
ge akut respirationsinsufficiens i meget tidskritiske situationer og bar
ellers som udgangspunkt ikke varetage indleeggelser af patienter til-
knyttet centrene for kronisk respirationsinsufficiens.

7.4 Vagtfunktion ved respirationscentrene

Pa baggrund af de umiddelbart foregaende afsnit og med henblik pa en styrkelse af
kvaliteten af bl.a. den akutte indsats foreslar arbejdsgruppen, at der ved centrene
indfares en felles tvaergdende og landsdakkende vagtfunktion med telefonradgiv-
ning pa specialleegeniveau uden for normal dagarbejdstid_saledes, at der vil veere
mulighed for draftelse med en speciallzege fra et respirationscenter 24 timer ugens
7 dage, helligdage og weekend inklusive.

Der vil altsa vere tale om en telefonradgivningsordning — dvs. uden fremmgadefor-
pligtelse - for respirationscentrenes speciallaeger i forbindelse med akut syg-
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dom/problem hos patienter, som er tilknyttet eller har potentiel fremtidig tilknyt-
ning til respirationscentrene.

Kontakt til vagthavende respirationscenterlaege skal ga via respirationscentrene,
som enten kontakter den vagthavende speciallaege eller udleverer kontaktoplysnin-
ger.

Akutte henvendelser skal saledes i farste omgang rettes til personalet pa det rele-
vante respirationscenters sengeafsnit, hvor der skal forefindes et vagtskema med
oplysning om telefonnummer til vagthavende laege.

Radgivningen foreslas varetaget pa skift af specialleegerne med ansattelse i respira-
tionscentrene. Radgivningen omfatter leegefagligt personale pa hospitaler samt
vagtleger.

Alle henvendelser journalfgres og notater udveksles mellem respirationscentrene
efterfglgende hverdag.

En forudsetning for kvalitet i radgivningen vil veere, at den vagthavende leege har
mulighed for at fa journaloplysninger fra det relevante center.

Udbredelse af kendskab til en sadan ordning ber ske til landets intensivafdelinger
og de 14 tveerfaglige ALS-teams, samt evt. tillige til landets akutmodtagelser.
Endvidere skal der gives oplysning om ordningen pa respirationscentrenes hjem-
mesider.

Formalet med denne ordning er pa en faglig og ressourcemaessig effektiv made at
sikre den i vejledningen omtalte bistand til det decentrale niveau/regionale niveau
vedr. behandling, herunder ved behov for akut behandling. En konkret og relevant
ekspertradgivning vedr. den enkelte respirationspatient kan medvirke til at reducere
risikoen for uhensigtsmaessige indlaeggelsesforlgb, understatte hensigtsmaessig og
korrekt behandling og dermed forebygge eller mindske risikoen for svere og lang-
varige komplikationer og undgaelige funktionstab.

I relation hertil og generelt med henblik pa at @ge respirationsbrugernes tryghed
forsyner centrene de tilknyttede patienter med et oplysnings- og kontaktkort inde-
holdende oplysning om, at pageeldende person pga. serlige vejrtreekningsproblemer
er tilknyttet et hgjtspecialiseret respirationscenter som patient og endvidere kon-
taktoplysninger vedr. centeret.
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8 Hjeelperhold i forbindelse med hjem-
mebehandling

8.1 Baggrund for hjeelperordningen

De farste hjelpeordninger opstod i kelvandet pa den store polioepidemi i 1952,
hvor det skete for fgrste gang, at mennesker overlevede en polioepidemi, selv om
de havde mistet evne til at treekke vejret ved egen kraft.

25-30 personer blev permanente respiratorbrugere og matte have hjelp i alle dgg-
nets timer, i forste omgang fra aktive ventilatarer, senere i form af overvagning,
hvor hjelperen bade passede respiratoren og udfarte praktiske opgaver i hjemmet,
ledsagelse, pleje osv.

Da de farste hjelpeordninger i deres nuvarende form opstod i Arhus i midten af
1970erne, blev malgruppen blandt andet afgreenset ud fra, om de pageeldende i de-
res behov for hjeelp kunne sammenlignes med respiratorbrugerne fra polioepidemi-
en.

8.2 Ansvarsforhold for hjeelperhold og oplaering heraf

Fordelingen af opgaver og ansvar vedr. etablering og drift af respiratorbehandling i
eget hjem med hjeelperhold fremgar bl.a. af Sundhedsstyrelsens specialevejledning
for anaestesiologi, Sundhedsstyrelsens Vejledning nr. 15875 af 19.12.1990 vedr.
patienter med kronisk respirationsinsufficiens, social- og sundhedslovgivningen
samt Sundhedsstyrelsens regler for autoriserede sundhedspersoners benyttelse af
medhjeelp.

I henhold til Specialevejledning for anastesiologi samt Vejledningen af 1990 er
behandling af kronisk respirationsinsufficiens for patientgruppen hgjtspecialiseret
sygehusfunktion, der ogsa kan forega i patientens eget hjem.

Respirationsbehandling er ifglge Sundhedsstyrelsen leegeforbeholdt virksomhed,
som kan delegeres til en medhjeelp. Uanset respirationshjeelperens ansattelsesfor-
hold er det de ansvarlige leeger pa respirationscentrene, der har det overordnede
sundhedsfaglige ansvar for den respirationsbehandling der gives i eget hjem, idet
respirationshjeelperen behandler patienten pa delegation fra det ansvarlige respira-
tionscenters leeger.

Oplaring af nyetablerede hjaelperhold kan kun ske pa et respirationscenter

Respirationscentret har pligt til at udveelge, instruere og fere tilsyn med respirati-
onshjalperne. I den forbindelse har de ansvarlige laeger pa respirationscentrene et
ansvar for at sikre, at de personer, som udgver respirationsbehandlingen i hjemmet,
har de kvalifikationer, der er ngdvendige for at udfare opgaven. Det betyder bl.a.,
at de ansvarlige leeger pa respirationscenteret kan vurdere, at en person ikke er eg-
net til at varetage respirationsbehandlingen.

Sundhedsstyrelsen har skriftligt i 2009 samt ved mgder med centrene i 2010 praci-
seret, at det falger af vejledningen om brug af medhjelp, at det er respirationscen-
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trenes ansvar at sikre, at hjelperne har de forngdne kvalifikationer, idet disse ar-
bejder pa delegation fra centrene.

For patienten udskrives til hjemmet er det vigtigt, at forholdende er betryggende.
Det kan fordre tilstedeveerelse dggnet rundt af personale som er uddannet til vare-
tagelse af savel 1) respiratorbehandlingen, og 2) hjelp til gvrigt.

Nar en patient derfor indleegges elektivt med henblik pa etablering af respiratorbe-
handling, vil et hjelperteam skulle sammensattes og hjalperne opleares til vareta-
gelse 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. Laengden af oplaringen varierer, men et ty-
pisk hjelperoplaeringsforlgb tager ca. 4 uger.

Det er vurderet, at der bade skal vaere hjelpere og plejepersonale til stede under he-
le indlaeggelsesforlgbet med oplering. Erfaringen viser, at hjeelperne udvikles i for-
skelligt tempo, og at der ofte er behov for udskiftninger af hjelpere undervejs, som
sd skal have et mere intensivt oplaringsforlgb i slutningen af perioden. ALS-
opleringsforlgb er et af de mest komplicerede forlgb for respirationscentrene, idet
disse patienter ofte har betydelige kommunikationsproblemer, som komplicerer
hjelperoplaring.

Uddannelse af sygeplejersker, der kan varetage hjelperoplering, foretages i dag
ved mesterlaere og kun ved ansattelse pa de hgjtspecialiserede respirationscentre,
hvor der er etableret en struktureret oplaering via kompetencekort samt systematisk
uddannelsesmappe.

Som det fremgar, har personer med behov for respirator hele degnet (eller en stor
del af dggnet) ofte behov for hjelp til en reekke andre funktioner. Fer en kommen-
de respiratorbruger kan udskrives til hjemmet med vedvarende respiratorbehand-
ling skal det veere sikret, at forholdene er i orden. Dette sikres i tilknytning til de to
centre typisk pa en af to fglgende mader:

o Elektiv indleeggelse planlagt uger til maneder i forvejen med henblik pa
struktureret opleering af ufaglerte/leegfolk eller fagleerte, afhaengig af kom-
pleksitet, med dokumentation for viden og evne til at udfgre de ngdvendige
procedurer. Opholdet til uddannelse af typisk 6-8 hjelpere varer ca. 3-4
uger.

o0 Indlaggelse af patient som akut er blevet respirationsinsufficient, eller som
pa venteliste langsomt har naet en grad af respirationsinsufficiens, som
ngdvendigger respiratorbehandling. Der kan i tilslutning til dette pa lokalt
sygehus (helst i samrad med centret) vaere foretaget tracheostomi. | RCV’s
tilfeelde tages der kontakt til vikarbureau, som med kvalificeret sundheds-
fagligt personale, kan treede til oftest med fa dage til et par ugers varsel.
Centret formulerer kravspecifikation, hvor det udspecificeres, hvilke speci-
fikke krav der stilles mht. feerdigheder, erfaring og uddannelse hos den en-
kelte professionelle hjelper. Herefter indleegges brugeren med personale
fra vikarbureauet fa dage pa centret inden udskrivelse til eget hjem med
henblik pa, at sikre at alt er i orden. For RC@’s vedkommende har hjeel-
perbureauerne fire uger til at ansatte sdvel faglaerte som ufaglaerte hjzlpe-
re.
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o Afhengig af patologien og graden af progression vil der sidelgbende for-
sgges rekrutteret et hold af laegfolk til senere oplering via et 3-4 ugers op-
hold med henblik pa at fungere som det permanente hold hos brugeren.
Denne rekruttering tager typisk 1-2 maneder, men kan af forskellige logi-
stiske forhold vare lzengere (eksempelvis indretning af hjem, plads pa cen-
tret mm.).

Patienternes hjemkommuner ber kontaktes sa tidligt i forlabet som muligt med
henblik pa at koordinere respirationshjelpen og den kommunale hjzlp til personlig
pleje m.v.

Patienternes hjemkommuner varetager bl.a. tildeling af BPA- ordninger og kombi-
nationen af de to ordninger varetages som oftest af kommunen. Sagsbehandlingen
kan veere tidskraevende og evt. kompliceret ligesom borgerens udvelgelse af hjel-
pere kan tage tid. Specielt mindre kommuner kan generelt have begranset erfaring
med processen vedrgrende etablering af sadanne ordninger for respirationspatienter
med hjeelperhold. | vedlagte bilag 4 beskrives som et eksempel denne proces for
Odense Kommune.

Samarbejdet mellem centrene/regionerne og kommunerne omkring ordningerne er
vaesentligt, og arbejdsgruppen bemaerker, at dette ofte og i en lang arraekke har va-
ret velfungerende. Stette og erfaringsudveksling mellem regioner, respirationscen-
tre og kommuner er i den sammenhang veesentlig.

Efter respiratorbrugeren er udskrevet til eget hjem foregar supplering af hjelper-
holdet, nar en hjaelper rejser, typisk ved lokal annoncering eller via rekruttering fra
hjalperbureau. Oplaringen af den nye hjalper foregar dels ved sidemandsoplee-
ring, dvs. ved hjeelp af de allerede ansatte hjelpere og dels ved respirationscenteret.

Denne oplering har tidligere kun i begraenset omfang vearet kvalitetssikret. Begge
centre arbejder nu lgbende og fremadrettet pa at kvalitetssikre ogsa denne oplee-
ring. Dette vil pa sigt ogsa komme til at omfatte allerede eksisterende hjalperhold,
men opgaven er volumenmaessigt meget stor og vil tage tid. Det vil kreeve uddan-
nelse af betydeligt mere personale ved centrene til at foresta opleering og uddannel-
sen af hjelperne.

RC@ og RCV har samlet set cirka 500 hjemmerespiratorordninger med hjalper-
hold og det skannes, at der i alt foretages cirka 1.500-2.000 nyanszttelser pr. ar.

| flere af disse ordninger er der komplekse sociale problemstillinger, som respirati-

onscentrene inddrages i, da de pavirker respirationsbehandlingen, herunder over-
vagningen.
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Pa baggrund af centrenes behandlings-, radgivnings- og tilsynsansvar har RC@ og

RCV valgt falgende tiltag for hjelperordningen:

RC@

RCV

Undervisning i invasiv hjem-
merespirator-behandling: 1-
dags teoretisk undervisning af
hjeelpere opleert ”bed-side” af
hjeelpere i hjemmet. Deltagelse
i denne undervisning er et krav,
for at de selvsteendigt ma vares-
tage ansvar og behandling, her-
under overvagning af hjemme-
respiratorbrugeren. Der afhol-
des teoretisk undervisning hver
uge.

Undervisning i NIV- behand-
ling: 2-timers teoretisk under-
visning af hjeelpere opleert
”bed-side” af hjelpere i hjem-
met. Deltagelse i denne under-
visning er et krav for selvsten-
digt varetagelse af respirations-
behandling af hjemmerespira-
torbrugeren. Der afholdes teo-
retisk undervisning hver 2. uge.
RC@ har i 2011 udviklet et
kompetencekompendium til op-
leering af hjeelpere til nyetable-
rede hjemmerespiratorordnin-
ger med henblik pa et styrings-
redskab i planlagningen af den
Kliniske uddannelse. Evaluering
af dette koncept via sperge-
skemaer viser stor brugertil-
fredshed.

Der foretages tilsyn med be-
handling og overvagning ved at
patienten indkaldes til samtale.
Typisk sker indkaldelser pa
baggrund af informationer om
uregelmaessigheder vedr. be-
handlingen.

En udgaende tilsynsfunktion,
hvor alle patienter Igbende vil
modtage hjemmebesgg er inde-
holdt i budget 2012 og er
iveerksat pr. 1. august 2012.

Pa alle hjemmerespiratorord-
ninger uddannes af RCV en
koordinerende hjeelper til vare-
tagelsen af "bed-side” oplaring
af nyansatte hjelpere i hjemmet
jf. RCVs uddannelsesprogram.
Den koordinerende hjelper va-
retager opgaver vedrgrende
fremsendelse af logbogsinfor-
mationer, uddannelsesprotokol-
ler og papirer til godkendelse i
RCV inden nye hjlpere ma
tage selvstendige vagter.

Alle nyansatte hjelpere skal
godkendes af RCV inden de
selvsteendigt ma varetage an-
svar og behandling, herunder
overvagning af hjemmerespira-
torbrugeren.

Alle koordinerende hjelpere
uddannes pa RCV, og efterfal-
gende tilbyder RCV ved behov
teoretisk undervisning af hjel-
perhold og koordinerende hjel-
pere.

RCV tilbyder teoretisk under-
visning af vikarhold mhp. at
sikre vikarernes kompetencer
og kvalifikationer.

Der fgres logbog og utilsigtede
heendelser rapporteres til RCV.
RCV indkalder patienten ved
behov for opfelgning pa disse
handelser og i gvrigt ved in-
formationer om uregelmaessig-
heder vedr. behandlingen.
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En detaljeret beskrivelse af RC@’s hjeelperuddannelsesprogram er vedlagt som bi-
lag 5.

Der arbejdes saledes ved begge respirationscentre med opgaven kontinuerligt at
kvalitetssikre hjeelpernes viden og funktion i hjemmene. Denne opgave er pa bag-
grund af det store antal hjeelperhold, og herunder udskiftning i disse, tiltagende stor
og ressourcekravende, og varetages, som det fremgar, for nuvaerende ikke helt
ensartet pa de to centre.

Begge centre foretager tilsyn med hjalperholdene herunder, hvorvidt behandling
og overvagning i patientens hjem foregar efter centrets retningslinjer og herunder,
at Sundhedsstyrelsens krav og praciseringer overholdes.

8.3 Kvalitetsstandarder og indikatorer for hjselperordninger

Til brug for arbejdet i arbejdsgruppen har RCV og RC@ i feellesskab udarbejdet et
notat om kvalitetsindikatorer for hjelperordninger: "Kvalitetsstandarder og indika-
torer for hjeelperuddannelse og hjelperordninger ved hjemmerespirator:

For at vurdere kvaliteten af henholdsvis hjeelperuddannelserne og hjelperordnin-
gerne ved hjemmerespiratorpatienter vurderes det relevant at overvage og vurde-
re:

e Hjzlperuddannelsen
0 Hjelperuddannelsen foretaget pa respirationscentrene
0 Hjelperuddannelsen foretaget i hjemmet
o Hjelperordningerne mere generelt, herunder stabilitet i hjeelpergruppen,
utilsigtede handelser mv.

Kvalitetsindikatorerne udarbejdes sa det dels bliver muligt at vurdere kvaliteten af
hjelperordningerne og hjelperuddannelserne pa det enkelte respirationscenter,
dels at det bliver muligt at sammenligne hjalperuddannelser og hjalperordninger
og pa den made skabe forbedringer og udvikling for begge respirationscentre.

Til vurdering af hjelperuddannelsen bgr indikatorerne indeholde en vurdering af
hjeelpernes kompetencer jf. respirationscentrenes kompetencevurderingsmetode/-
evaluering.

For vurdering af hjeelperordningerne bgr indikatorerne ydermere indeholde indbe-
retninger af bl.a. utilsigtede haendelser ud fra de obligatoriske logbgger, vagtleng-
de og flow af hjelpere pa de enkelte hold mv..

Det er essentielt at respirationscentrene imellem far udarbejdet felles standarder
og indikatorer og der ber afsettes tid til udarbejdelse af disse. Et sadan felles
grundlag til kvalitetssikring er et omfattende projekt.

En lille undergruppe vedr. hjelperuddannelsen har udarbejdet forslag til falles in-
dikatorer og standarder for kvalitet for hjalperordningen. (Se bilag 6). Man har i
gvrigt i forbindelse med dette arbejde gennemgaet centrenes omfattende undervis-
ningsmateriale, kompetencekort, instrukser mv. og konstateret at indholdet og kra-
vene er meget overensstemmende selvom den konkrete organisation indeberer
mindre forskelle. Yderligere samarbejde herom bgr indga i centrenes fremtidige
aktiviteter med henblik pa sikring af ensartet hgj kvalitet af ydelserne pa landsplan.
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8.4 Brugersynspunkter vedr. hjeelperordning og kvalitet

Fra brugerside i arbejdsgruppen i relation til kvalitetsindikatorer for hjelperhold

fremhaeves dels betydningen af, at specifikke indikatorer fremgar af logbogen og
dels betydningen af brugerens aktive rolle og behovet for smidig tilretteleeggelse

saledes, at respiratorbrugeren har mulighed for at leve et sa fyldestgarende og til-
fredsstillende liv som overhovedet muligt.

Brugerorganisationerne fremfgrer, at ”"Et hjeelperhold skal fungere smidigt og ef-
fektivt bade i dagligdagen og under ophold uden for hjemmet, saledes at det skaber
livskvalitet for brugeren.

Det kraever bl.a. godt samarbejde mellem brugeren og hjalperne og mellem alle
hjeelperne indbyrdes, og vagtplanlaegning og vilje til aflasning ved sygdom og an-
dre forfaldsgrunde. Brugeren skal om muligt fungere som daglig leder stattet heri
af hjelperne, og tonen mellem bruger og hjelpere skal vare praeget af respekt og
empati fra begge sider. En ordentlig deekkende arbejdsbeskrivelse er en god hjzlp.
Vagtmader skal afholdes med passende mellemrum og resultere i en vagtplan, som
aftales konkret i hvert tilfaelde, men en plan der raekker et kvartal frem er ofte pas-
sende og maske lengere, nar det drejer sig om at aftale sommerferie eller rejser og
frihed ved hgjtider m.v.”

8.5 Generel kvalitetsudvikling pa omradet, herunder mulig-
heden for erfaringsopsamling i kliniske kvalitetsdataba-
ser, forskning m.v.

Den betydelige vaekst pa omradet foranlediget af de gode og overbevisende resulta-
ter, der medfarer bedre og leengere overlevelse for patienterne, har som beskrevet
ogsa medfart udfordringer og problemstillinger, der er svere at lgse.

| relation til arbejdsgruppens arbejde har manglen pa let tilgeengelige, sammenlig-
nelige relevante data vaeret markant synlig, selvom der siden 2010 er foregaet be-
tydelig udvikling og fremskridt. Det er i denne sammenhang dog karakteristisk, at
der kun har veret fa ressourcer til at udvikle falles indikatorer og lgbende opgere
data.

Aktuelt har centrene i forbindelse med arbejdsgruppens arbejde ved store anstren-
gelser fremskaffet data, der kan belyse udviklingen. Dette er bl.a. foregaet ved ma-
nuel journalgennemgang og lign. Skal der i fremtiden etableres et validt grundlag
for fremtidige beslutninger og systematisk kvalitetssikring og overvagning vil etab-
lering af kliniske databaser, standarder mv. skulle udvikles savel som vedligehol-
des. Det er vaesentligt, at centrenes samarbejde herom tilgodeses og sges med hen-
blik p4, at der bliver tale om nationale sammenlignelige data og at de markante go-
de resultater af indsatsen pa omradet fremstar synlige og malbare.
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9 Konklusioner og anbefalinger

I 1990 etableredes to landsdelscentre for kronisk respirationsinsufficiens hhv. re-
spirationscenter @st ved Rigshospitalet og Respirationscenter Vest ved Arhus Uni-
versitetshospital i henhold til en vejledning fra Sundhedsstyrelsen vedrgrende visi-
tation og sygehusbehandling af patienter med kronisk respirationsinsufficiens, som
falge af neuromuskulere lidelser, thoraxdeformiteter m.m. Denne vejledning er
stadig geeldende, og de to respirationscentre varetager i henhold til Sundhedsstyrel-
sens specialevejledning af 1. januar 2011 fortsat den hgjtspecialiserede sygehus-
funktion. Supplerende hertil har Odense Universitetshospital pa baggrund af beho-
vet for gget kapacitet faet godkendelse til at opstarte en respirationscenterfunktion
under supervision fra et af de eksisterende hgjtspecialiserede centre.

I Sundhedsstyrelsens rapport af 17. december 2010 konstaterede styrelsen, at der
gennem arene siden 1990 var sket en volumenmaessig meget stor udvidelse af pati-
entgruppen, hvilket bl.a. skyldtes at flere patienter pga. behandlingen overlever
leengere samtidig med, at de opnar en bedre livskvalitet. Det har betydet at flere pa-
tienter inden for malgrupperne tilbydes respiratorbehandling, hvilket gennem en ar-
reekke havde medfart et gget efterspargselspres, lange ventetider og deraf falgende
behov for udvidelse af kapaciteten pad omradet.

Efterfelgende anmodede Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse Sundhedsstyrel-
sen om at nedsatte en bredt sammensat arbejdsgruppe med henblik pa at se pa ka-
paciteten og behovet i et langsigtet perspektiv.

9.1 Afgreensning af patientpopulationen

Den hgjtspecialiserede funktion vedrgrer en patientgruppe, som er karakteriseret
ved at vaere ramt af kronisk respirationsinsufficiens (vejrtraeekningsbesveer), oftest
betinget af ekstrapulmonale arsager, som medfarer behov for specialvurdering og —
behandling, ikke sjeeldent med benyttelse af respirationsterapi.

Det vil ofte dreje sig om patienter, som udover de respiratoriske problemer har
sveere fysiske handicap. Flertallet af patienterne opholder sig i eget hjem, men er
afhangige af hjeelp fra pargrende og/eller fremmed hjzelp. Endvidere vil patienter-
ne ofte have betydelige vanskeligheder med at klare sig under indlaeeggelse pa en
sygehusafdeling pa grund af sveere handicaps, idet en almindelig sygehusafdeling
ikke er forsynet med de forngdne hjelpemidler og kompetencer mv.

Patientgruppen udgar en meget heterogen gruppe hovedparten med en tilgrundlig-
gende lidelse fra det neurologiske omrade f.eks. muskelsvindsygdomme. Grund-
sygdommen kan typisk ikke helbredes, men mange falger kan afhjelpes eller lin-
dres. Vejrtreekningsproblemet er saledes typisk ikke en isoleret problemstilling.
Hovedparten af sygdommene er sjeldne og komplekse og derfor i sig selv indpla-
ceret som specialfunktioner i sygehusvasenet. Typisk forudsatter behandlingen
koordineret samarbejde mellem forskellige specialfunktioner i sygehusvaesenet.

Gruppen omfatter savel barn som voksne, nogle motorisk og/eller kognitivt helt

selvforvaltende, andre har brug for hjelp til alt og er f.eks. afhangige af karestol,
er tracheostomerede med brug for tilkobling til respirator dggnet rundt under taet
overvagning mv.. Nogle lider af hastigt progredierende sygdomme, der medfarer
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dad inden for en kort arraekke, medens andre har helt stationzre tilstande og fore-
Igbigt har overlevet 40 ar eller leengere med respiratorbehandling i hjemmet.

Der er igennem en lengere arreekke lgbende sket en kraftig veekst i antallet af pati-
enter tilknyttet den hgjt specialiserede sygehusfunktion for kronisk respirationsin-
sufficiens. Ved etablering af ordningen i 1990 vurderedes patientgruppen at udga-
re ca. 200, heraf 50 respiratorpatienter. | 2011 var der i alt tilknyttet 3.500 patienter
til respirationscentrene, heraf over 500 med hjemmerespiratorordning med hjal-
perhold. Patientgruppen holder sig dog fortsat generelt inden for den afgreensning
der foreligger i specialevejledningen og Vejledningen fra 1990.

Safremt det i de kommende ar skulle vise sig, at nye store grupper af patienter vil
have behov for respirationsbehandling, vil disse ikke uden videre skulle indplace-
res under denne hgjtspecialiserede funktion.

Indtil videre er det saledes kun ganske serlige specielle tilfalde af KOL, der tilby-
des diagnostik og behandling ved centrene og centrenes behandlingsmodaliteter.
En eventuel fremtidig evidens for respiratorbehandling af KOL- patienter, med
deraf falgende helt andet patientunderlag savel med hensyn til sygdomsproblema-
tik som antal, vil saledes kraeve andre og fornyede organisatoriske overvejelser
formentlig med udgangspunkt i det lungemedicinske speciale.

Den overordnede afgransning af malgruppen fremgar af Sundhedsstyrelsens Vej-
ledning fra 1990 og denne afgransning bar fastholdes og viderefares.

9.2 Kapacitet og aktivitet

| rapport af 17. december 2010 vurderede Sundhedsstyrelsen, at der var et klart be-
hov for en udvidelse af respirationscentrenes kapacitet, idet der var en betydelig
ubalance mellem efterspgrgsel og kapacitet.

Kapitel 6 beskriver udviklingen siden 2010 talmassigt. Det fremgar bl.a. at henvis-
ningerne til centrene de seneste to ar er steget med ca. 25 %. Samtidig er antallet af
indleeggelser i perioden 2009 — 2011 steget ved begge centre. For sa vidt angar de
ambulante ydelser er aktiviteten faldet pA RCV og steget pa RC@ i samme periode.
Med udvidelsen af den ambulante kapacitet pa centrene er den ambulante aktivitet
dog steget i 2012.

Antallet af patienter tilknyttet de to respirationscentre er ogsa steget. Det fremgar
endvidere, at tilgangen ogsa de seneste ar generelt har oversteget afgangen af pati-
enter i behandling i centrenes regi, og der er saledes tilsyneladende fortsat en uba-
lance mellem efterspargsel og kapacitet.

Centrene har i relation hertil udarbejdet faelles kriterier for henvisning med henblik
pa, at kun relevante patienter henvises og for at opna klare og kvalitetsmaessigt
bedre henvisninger til brug for centrenes planleegning af behandlingsindsats og vi-
sitation af patienterne.

Den store veekst i antallet af patienter gennem en lang arraeekke, uden at der er fore-
taget en lgbende kapacitetstilpasning har medfart lange ventelister og ventetider.
Dette betyder, at centrene lgbende prioriterer de mest syge og medicinsk fagligt
traengende patienter farst. Det betyder samtidig at en reekke andre patienter, der kan
tale at vente far leengere ventetider. Som led i arbejdsgruppens arbejde har centrene
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udarbejdet er registreringsverktgj for denne prioritering saledes, at denne og de
deraf falgende ventetider fremover kan blive registreret synligt, ens og malbart.

Det fremgar af de foreliggende tal for udviklingen i ventetider og ventelister, at der
fortsat er betydelige ventelister og lange ventetider, selvom der er gjort visse frem-
skridt siden 2010.

I 2010 oplyste Region Hovedstaden og Region Midtjylland til Sundhedsstyrelsen at
der var planlagt udvidelse fra hhv. 11 aktive senge til 14 senge ved RC@ og fra
7(heraf 5 produktive) senge til 8 senge ved RCV dvs., at der i alt ville vaere 22 sen-
gepladser til radighed mod de davarende ca.18 sengepladser. Endvidere oplystes,
at der var yderligere mulighed for at udvide til i alt 11 senge ved RCV nar centeret
i 2011 flyttede til nybyggede lokaler pa Skejby Sygehus

| kapitel 5 gengives respirationscentrenes oplysninger vedr. den aktuelle status og
situation pa det enkelte center herunder vedr. kapacitets— og aktivitetsudbygningen
siden 2010. Arbejdsgruppen kan konstatere, at Region Hovedstaden og Region
Midtjylland har gennemfart de i 2010 oplyste planer for udbygning, hvilket har be-
tydet gget aktivitet.

Tillige med opstart af respirationscenteraktivitet ved Odense Universitetshospital
betyder dette, at der nu i alt rades over 24 senge mod daveerende oplyst 18 senge.
Endvidere fremgar det, at der er foretaget udvidelse af bemandingen og ambula-
torievirksomheden, ligesom bade RC@ og RCV er flyttet til nye lokaler med bedre
faciliteter, udstyr mv. Det konstateres endvidere pa baggrund af de foreliggende
oplysninger, at det vil veere relativt enkelt for regionerne yderligere at udbygge ka-
paciteten i Vestdanmark, hvor sengekapaciteten er lavest.

Ser man pa udviklingen over tid for det enkelte center fremgar, at antallet af patien-
ter pa RCV’s venteliste siden 2010 er reduceret med knap 40 %. Antallet pd RC@’s
venteliste er derimod steget lidt, hvorimod det ser ud som om, at ventetiderne er
blevet kortere.

Der er som i 2010 en bemarkelsesveerdig markant forskel i antallet af patienter pa
venteliste ved hhv. RC@ og RCV. Arbejdsgruppen har sggt at afklare om dette
skyldes forskellig registreringsmaessig praksis og/eller reelle forskelle vedr. pati-
entgrupper eller tilretteleeggelse mv. Dette er fortsat noget uklart.

Der kan imidlertid konstateres en betydelig reel forskel i kapaciteten i forhold til
befolkningsunderlaget mellem @st- og Vestdanmark, hvilket ma antages at have
veaesentlig betydning for forskellene i ventelistens starrelse.

Sengekapaciteten ved RCV pr. mio. indbyggere i Vestdanmark er saledes kun om-
kring det halve af den nu etablerede kapacitet ved RC@.

Den fulde effekt af omlaegningerne og de foretagne kapacitetsudvidelser herunder
etablering af en ny funktion ved Odense Universitetshospital med opstart i 2012,
nyetablering og styrkelse af RC@ pa Glostrup Hospital og RCV pa Skejby Sygehus
kendes ikke endnu. Der tilkendegives aktuelt samstemmende forsommeren 2012
fra centrene tegn pa reduktion af ventetider og ventelister.

Alligevel ma det konkluderes, at der alene pa baggrund af de foreliggende lange

ventetider tilsyneladende vil veere behov for en vis yderligere kapacitets- og aktivi-
tetsudvidelse.
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9.3 Fremtidigt behov

Estimering af det fremtidige behov for kapacitet til behandling af kronisk respirati-
onsinsufficiens for malgruppen omfatter: En samlet vurdering af udviklingen i in-
cidens og praevalens inden for de patientgrupper, der er omfattet af den hgjtspecia-
liserede funktion, samt endvidere en vurdering af, hvor mange af disse, der vil have
behov for respirationsterapi, hvor mange der forventes at tage imod tilbuddet og
hvor lenge de i givet fald vil veere i behandlingen.

Patienterne vil i gvrigt ofte starte med non-invasiv respirationsterapi, hvor nogle
patienter senere overgar til invasiv respirationsterapi.

Arbejdsgruppen har sggt at belyse disse spargsmal pa forskellig made bl.a. ved at
vurdere udviklingen i patientgrupperne og den hidtidige udvikling pa centrene.

Arbejdsgruppen har vurderet udviklingen i forekomsten i de enkelte sygdomsgrup-
per og dermed af stgrrelsesordenen og udviklingen i den samlede patientgruppe
med behov for diagnostik og behandling. Der er ikke tegn pa fald i forekomsten
blandt de kendte patientgrupper, nar bortses fra poliopatienterne, hvor antallet in-
den for en 20 arig periode vil ga mod nul.

Arbejdsgruppen konstaterer herefter, at der ma forventes et tilsvarende eller noget
gget behov for respirationsterapi i det mindste for en arraekke frem og dermed en
fortsat noget gget efterspargsel i forhold til det nuveerende niveau, i de fleste tilfeel-
de pga. forbedret og leengere overlevelse. Der ma saledes ogsa forventes en vis
gradvis fortsat stigning i antallet af respiratorbrugere i eget hjem, herunder ogsa
med respirationsterapi med ikke-invasive metoder.

Hertil ma der forventes en vis gget tilgang af enkelte nye patientgrupper, som lig-
ger inden for malgruppeafgransningen med behov for hgjt specialiseret behandling
pa baggrund af ekstrapulmonale forhold, iseer patienter med fedmerelateret sveert
vejrtraekningsbesver (Obesity Hypoventilation Syndrom, Pickwick-syndrom) og
kompleks sgvnapng. Det findes relevant og hensigtsmaessigt, at disse grupper fort-
sat fastholdes som en delmangde af patientgruppen tilknyttet den hgjtspecialisere-
de funktion.

En valid og effektiv overvagning af venteliste- og ventetidsudviklingen vil veere et
helt ngdvendigt redskab for vurdering af behovet for udvidelse af kapaciteten i de
kommende ar.

Aktuelt prioriterer centrene de mest syge patienter forst, hvilket imidlertid medfe-
rer leengere ventetider for mindre treengende patienter.

Pa kortere sigt skenner arbejdsgruppen, at der vil vare behov for en vis udvidelse
af sdvel kapacitet som aktivitet for at opna balance og kortere ventetider. Centrenes
funktion og starrelse er imidlertid séledes, at selv mindre kapacitetsforggelser kan
have stor effekt.

Der foreligger tilsyneladende relativt lettilgeengelige muligheder for udvidelse
f.eks. med yderligere ca. 4 senge ved RCV og RCS (henholdsvis ca. 3 og 1 seng(-
e)), som det formentlig vil veere relevant for regionerne at realisere, safremt status-
opgerelserne for effekten af de igangvaerende kapacitetsudvidelser ved udgangen af
2012 ikke har vist veesentlige reduktioner af ventetiderne. Herved vil forskellen i
kapacitet i forhold til befolkningsunderlag endvidere blive udjaevnet.
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Pa lzengere sigt ma der forventes et gradvist stigende behov vaesentligst begrundet i
patienternes leengere overlevelse. Der ses pa nuveerende tidspunkt, evt. bortset fra
gruppen af OHS- patienter, derimod ikke tegn pa nogen ny eller eksplosiv udvidel-
se af behovet indenfor malgruppeafgraensningen.

9.4 Styrket samarbejde og klar opgavefordeling

Samarbejdet mellem centrene bl.a. med henblik pa faelles nationale retningslinjer,
indikationer, standarder mv. samt med hensyn til forskning og udvikling generelt
bar styrkes.

Ogsa det neermere og skriftligt aftalte samarbejde med relevante regionale samar-
bejdspartnere med udgangspunkt i geeldende vejledning ber styrkes og lgbende
evalueres under hensyn til sikring af kvalitet i patientbehandlingen.

Dette geelder bl.a. i relation til kvalitet i behandling af anden sygdom hos patient-
gruppen samt vedr. akutfunktioner for patientgruppen. Forslag om etablering af en
landsdakkende radgivende telefonvagt pa specialeleegeniveau ved centrene skal ses
som et element heri.

Arbejdsgruppen finder med udgangspunkt i de overordnede principper for specia-
leplanlaegningen, at indleeggelse af patienter i behandling for kronisk respirations-
insufficiens bar forega pa sygehuse, der har mulighed for at handtere patientens ak-
tuelle problematik tillige med patientens gvrige sygdomsproblemer, fysiske handi-
cap og de respiratoriske udfordringer.

Lige savel som serligt komplicerede tilfelde af i gvrigt hyppige og almindelige
sygdomme medfarer indplacering pa hgjere specialiseringsniveau i specialeplan-
leegningen, geelder det omvendt ogsa, at i gvrigt almindelige og hyppige sygdomme
hos serligt sjeeldne, komplicerede eller ressourcetunge patienter kan medfare be-
hov for handtering pa hajere specialiseringsniveau uanset om dette specifikt er om-
talt i Sundhedsstyrelsens specialevejledninger.

Det ligger helt overordnet generelt og principielt tilkendegivet i specialeplanlaeg-
ningen, at i sddanne situationer vil kvalitetsovervejelser veje tungere end nearhed.

Arbejdsgruppen har pa dette grundlag fremsat konkrete anbefalinger vedr. visitati-
on af patientgruppen i relation til indleggelse med udgangspunkt i patientens sar-
barhed og krav til det modtagende sygehus’ funktionsniveau.

Der ligger eventuelt et potentiale i udvikling af teknologi blandt andet anvendelse
af telemedicin til kommunikation med patienter og deres hjalpere i hjemmet. Lige-
ledes kan der eventuelt vaere et potentiale i gget samarbejde om teknologi og appa-
ratur mellem centrene. Arbejdsgruppen har af tidsmaessige grunde imidlertid ikke
haft mulighed for at ga naermere ind i dette.
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9.5 Tilstraekkelig bemanding med kvalificeret personale pa
centrene og i hjeelperordningerne

Der skal pa centrene vaere tilstreekkelig indleeggelseskapacitet /det forngdne antal
sengepladser med hensyn til udredningen og den primeere etablering af behandlin-
gen, samt til den relevante og ngdvendige kontrol og opfglgende indleeggelser efter
behov. Der fordres et hgijt kvalificeret personale med specifik erfaring pa omradet
og i gvrigt en hgj personalemaessig og apparaturmaessig bestykning i relation til
disse sengepladser.

Der skal endvidere veere kvalificeret personale tilknyttet centrene til den tiltagende
store opgave at oplaere og uddanne hjelpere samt til varetagelse af opgaven med
kvalitetssikring af uddannelse og funktion af hjeelperholdene i hjemmet, on locati-
on eller i andet regi.

Dette indebarer en stor savel faglig som logistisk udfordring for centrene. | den
forbindelse skal centrene veere bemandet med uddannet og kvalificeret personale,
som ikke blot selv kan varetage opgaverne, men som tillige kan undervise og in-
struere hjalperholdene.

Ordninger med en styrket “udgaende funktion” anses af arbejdsgruppen for veaesent-
lige og hensigtsmeessige. Dette kan veere en sygeplejerske eller et team fra respira-
tionscentret med den opgave at sikre, at hjemmebehandlingen lever op til feelles
standarder, rutiner, uddannelse m.m.

Den unikke ordning med hgjtspecialiseret sygehusbehandling i eget hjem, som har
vist sig at have sa positiv effekt pa patienternes livskvalitet og overlevelse, bar
fastholdes og kvalitetsmaessigt styrkes. Tilretteleeggelse som muligger livskvalitet
og udfoldelsesmuligheder for respiratorbrugerne bgr som hidtil tilgodeses.

Med henblik pa sikring af kvaliteten af hjelperuddannelsen har en undergruppe
udarbejdet forslag til en fzlles standard for kvalitetssikring af uddannelse og funk-
tion af hjeelperhold.

Rapporten redeger i gvrigt for ansvarsforholdene i forbindelse med respirationsbe-
handling ved hjeelpere i hjemmet, herunder preeciseres, at behandlingen ved hjelpe-
re i eget hjem er en fortsattelse af den hgjtspecialiserede sygehusbehandling. Det
er saledes de ansvarlige laeger pa centrene, der har det sundhedsfaglige ansvar for
behandlingen, som er leegeforbeholdt virksomhed, som laegerne kan delegere til
hjeelperne. Dette ansvar omfatter udvalgelse, uddannelse, instruktion og tilsyn med
hjeelperne. Laegerne skal ogsa sikre at hjalperne har de forngdne kvalifikationer,
samt endvidere vurdere omfanget af patientens behov for timer med respirations-
behandling.

Arbejdet som respirationshjalper i patientens eget hjem kan som udgangspunkt
vaere kreevende og evt. belastende fysisk, psykisk og arbejdstidmaessigt. Det ma sa-
ledes forventes, at der altid vil veere en vis udskiftning i relation til hjeelperholdene.
@get sikkerhed, tryghed og kompetence via styrkelse af hjelperuddannelsen ma
antages udover at sikre kvaliteten, ogséa at modvirke eventuel risiko for udbraendt-
hed og usikkerhed med deraf fglgende afgang. Herved vil udfordringen med hand-
tering af udskiftning i hjelperkorpset evt. kunne reduceres.
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Samarbejdet mellem sygehusveesen/regionerne og kommunerne omkring hjeelper-
ordningerne er veasentligt og arbejdsgruppen bemeerker, at dette ofte og i en lang

arraekke har vaeret velfungerende. Stette og erfaringsudveksling mellem regioner,
respirationscentre og kommuner med udgangspunkt i kvalitet og sammenhang er
veesentligt.

9.6 Dokumentation, kvalitetssikring, forskning og udvikling

Skal der i fremtiden etableres et validt grundlag for fremtidige beslutninger og sy-
stematisk kvalitetssikring og overvagning vil forskning og udvikling skulle tilgode-
ses, herunder vil systematisk dokumentation, etablering af kliniske databaser, stan-
darder mv. skulle udvikles savel som vedligeholdes. Det er veaesentligt, at centrenes
samarbejde herom tilgodeses og @ges med henblik pa, at der bliver tale om nationa-
le sammenlignelige data og saledes at de markante gode resultater af indsatsen pa
omradet fremstar synlige og malbare.

Afsluttende skal arbejdsgruppen bemarke, at den betydelige veekst pa omradet for-
anlediget af de gode og overbevisende resultater, der medfgrer bedre livskvalitet og
leengere overlevelse for patienterne ogsa har medfart udfordringer og problemstil-
linger, der umiddelbart kan forekomme svere at lgse.

| forbindelse hermed, og ogsa i relation til arbejdsgruppens anbefalinger, er det vig-
tigt at fastholde den tilgrundliggende positive baggrund for udfordringerne

9.7 Arbejdsgruppens anbefalinger

Pa baggrund af ovenstéende anbefales fglgende:

Anbefalinger for tilretteleeggelse og samarbejde

0 Specialevejledningen samt Sundhedsstyrelsens vejledning vedr. kronisk re-
spirationsinsufficiens fra 1990 fastholdes som grundlag for den fremtidige
tilretteleeggelse. Vejledningen anbefales alene at blive teknisk opdateret.

o Den overordnede afgraensning af patientgruppen anbefales fastholdt.

o0 De tre centre bar samarbejde mere intensivt, herunder formulere felles,
ensartet begrebsverden, definitioner, behandlingsindikationer, indikatorer,
standarder mv.

0 Centrene ber herunder endvidere i feelleskab udvikle ensartede og feelles
opgerelsesmetoder for ventetider- og ventelister bl.a. med henblik pa ef-
fektiv lgbende monitorering af udviklingen pa omradet.

0 Centrene bgr formidle de udarbejdede feelles henvisningskriterier til rele-

vante parter i sygehusvasen mv. Der ber evt. foreligge en felles klinisk
retningslinje herom.
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0 Centrene bgr overveje om visitation, og planlaegning af undersggelses- og
behandlingsforlgb varetaget af speciallzeger ved centrene, samt etablering
af behandlingen i eget hjem, kan effektiviseres uden tab af kvalitet — f.eks.
ved en for-ambulatoriefunktion eller pa anden made.

o Der bar foretages opfalgning vedr. patienter, der udebliver fra aftalt under-
sggelse eller behandling.

0 Regioner, der har et respirationscenter bgr i relation til bl.a. specialeplan-
leegningen falge og sikre fokus pa varetagelsen af den hgijt specialiserede
funktion pa det i specialeplanen forudsatte kvalitetsniveau og under hensyn
til beskrivelsen af centrenes opgaver i vejledning af 1990.

0 Regionerne bar i feellesskab sikre, at samarbejdsaftaler vedligeholdes og
adresserer de relevante problemstillinger i overensstemmelse med bl.a.
specialeplanleegningens grundleeggende principper, geeldende vejledninger
og herunder denne rapports anbefalinger vedr. indleeggelse af respirations-
patienter.

o Der ber stiles mod velfungerende og klart aftalt samarbejde med fa rele-
vante regionale sygehusafdelinger i relation til akutproblemer generelt og
evt. specifikt for den enkelte patient, herunder kan overvejes evt. at etable-
re individuelle aftaler om sarlige enkeltpatienter ved behov.

o Der bar foreligge samarbejdsaftaler med regioner og sygehuse vedr. even-
tuel respiratorbehandling i ventetid pa etablering og oplaring af hjeelper-
hold.

o Rapportens anbefalinger om samling af indlaeggelser for anden sygdom pa
fa steder pa regionsfunktionsniveau eller hgjtspecialiseret niveau, hvor re-
levante kompetencer forefindes, bl.a. i relation til krav til intensiv funkti-
onsniveau, ber fremga af Sundhedsstyrelsens specialevejledning for anze-
stesiologi.

o Med henblik pa styrkelse af kvaliteten anbefales etablering af en lands-
deekkende felles radgivende telefonvagtordning ved specialleeger fra cen-
trene.

0 Centrene bgr forsyne patienterne med et oplysnings- og kontaktkort
o Forsgg med telemedicinsk kommunikation vil vare relevant at overveje

0 Samarbejde mellem centrene og andre involverede parter vedr. apparatur
mv. vil evt. med fordel kunne overvejes.

o Pasigt bar udarbejdelse af nationale kliniske retningslinjer for de stgrre pa-
tientgrupper i samarbejde med gvrige relevante specialfunktioner overve-
jes.

Anbefalinger specifikt for kvalitetsudvikling af hjelperholdene
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0 Udvikling af samarbejdet mellem centrene om styrkelse af hjelperuddan-
nelsen - herunder vedr. falles kvalitetsmal for uddannelsen og standarder
for den lgbende kvalitetssikring bar fortsattes og styrkes.

0 Det enkelte center bar opstille en plan for opkvalificering og uddannelse af
den pukkel af hjaelpere, som endnu ikke har faet en grundleeggende opla-
ring ved centrene og i relation hertil uddannelse af personale til at foresta
hjeelperoplaringen.

0 Arbejdet med udvikling af undervisningsprogrammer til og krav til uddan-
nelse af nytilkommende hjelpere i relation til bl.a. den store og lgbende
udskiftning, der foregar i hjelperholdene, bar fortsaettes og styrkes.

0 Centrene og evt. kommuner og hjelperbureauer bgr overveje muligheder
og tiltag bl.a. med henblik pa at formindske den store og lgbende udskift-
ning i hjelperholdene.

0 Der bar sikres Igbende vedligeholdelse og udvikling af hjelpernes kvalifi-
kationer.

0 Undervisningsmaterialer, kompetencekort, logbgger, instrukser, mv. bar
Igbende udvikles, vedligeholdes og evalueres.

0 Der bgr som led i kvalitetssikringen systematisk foretages audit ved utilsig-
tede haendelser samt sarligt vanskelige forlgb.

o Der bar fokuseres pa ggede udgaende og opfelgende aktiviteter ved besgg
og tilsyn fra centrene i hjemmene.

Anbefalinger for dokumentation, forskning og udvikling

0 Der bar sikres mulighed for forsknings- og udviklingssamarbejde mellem
centrene. Herunder vil det veere centralt med bedre dokumentation, etable-
ring af indikatorer, standarder og klinisk kvalitetsdatabase.
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Bilag 1: Grundsygdomme hos patient-
gruppen

Nedenfor beskrives kort en rekke af de grundsygdomme patienter med kronisk re-

spirationsinsufficiens lider af, herunder forekomsten i form af antal nye tilfalde ér-
ligt (incidensen) og starrelsen af den samlede patientgruppe (praevalensen) med den
pageeldende diagnose, samt den forventede udvikling i forekomsten og behovet for

respirationsterapi.

Amyotrofisk Lateral Sclerose - ALS:

Incidens: ca. 130 tilfeelde arligt. Praevalens ca. 400.

Savel incidens som preevalens af patienter med ALS og behov for hjeelp til vejr-
treekningen ma forventes at veere ueendret eventuelt let stigende i den udstraekning
en starre andel end i dag veelger langvarig hjelp til vejrtraeekningen.

Gennemsnitsalderen ved debut er ca. 60 ar, men med variation. ALS er en neurolo-
gisk sygdom, der angriber de nerveceller i rygmarv og hjerne, som med viljens
hjeelp styrer musklernes bevaegelser. Der findes forskellige underformer. Sygdom-
men er progredierende fra sma diskrete og uspecifikke symptomer til efterhanden
total lammelse. Sanserne er intakte. Sygdommen vil typisk medfere dgd indenfor
en kortere arraekke.

Patienterne vil have behov for bistand, pleje og hjelpemidler i stigende omfang ef-
terhanden som flere og flere muskler pavirkes af sygdommen. Nar respirationsmu-
skulaturen sveekkes vil patienten skulle tage stilling til tiloud om respirationsbe-
handling. Aktuelt tager en del af patienterne imod dette tilbud, hvorved der opnas
en vis forlaenget overlevelse. Der kan eventuelt forventes en mindre ggning i antal-
let af ALS patienter, der vil fa tiloudt respirationsbehandling og som eventuelt vil
modtage tilbuddet.

Duchennes muskeldystrofi:

Incidens: ca. 7 nye tilfeelde arligt. Pravalens: ca. 170.

Incidensen og preevalensen af tilfeelde som eftersparger respirationsterapi forventes
uandret. Praevalensen forventes at stige svagt i en arraekke frem.

Duchennes muskeldystrofi er en arvelig sygdom som kun rammer drenge. De far-
ste tegn pa sygdommen viser sig i 2-4 arsalderen ved muskelsvaekkelse i mave og
hoftemuskler. Sygdommen er jeevnt fremadskridende med en tiltagende svaekkelse
af alle kroppens muskler. Omkring 8-12 arsalderen er svaekkelsen sa udbredt, at der
er behov for karestol og efterhanden vil patienten veere afhaengig af hjelp til de fle-
ste daglige funktioner. Omkring 15- 20 arsalderen medfarer den nedsatte vejrtraek-
ningsevne behov for respirator til understattelse af vejrtreekningsfunktionen.

Anvendelse af respirator er en veasentlig arsag til leengere overlevelse og mulighed
for aktivt voksenliv. Aktuelt tilbydes og accepteres respiratorbehandling til praktisk
taget alle.

Spinal Muskelatrofi Il (SMAII):

Incidens: 2 nye tilfeelde arligt. Preevalens ca. 90.

Er en genetisk betinget sygdom i rygmarvens nerveceller. Incidens og efterspargsel
af respirationsterapi forventes ugndret. Praevalensen af begge forhold forventes at
stige svarende til incidensen en arreekke frem.
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Spinal muskelatrofi inddeles i tre typer efter hvornar symptomerne viser sig.

1. Ved type | har barnet symptomer fgr 6 maneder og dar oftest i lgbet af et
par ar, afhangig af intensivitet af vejrtraekningshjalp.

2. Ved type Il far barnet symptomer mellem 5- 12 maneder og typisk diagno-
sen inden det 2. levear. Barnet kommer til at sidde selvstendigt, men ikke
til at ga eller sta uden hjalp, men kan i gvrigt fa normal livsleengde.

3. Type Il er mildere viser sig lidt senere og barnet kommer til at ga.

Sygdommen viser sig ved slaphed og svakkelse af musklerne. I takt med alderen
bliver en raekke fysiske funktioner vanskeligere, f.eks. at skifte stilling, vende sig
om natten mv., der kan udvikles skav ryg, som ma behandles med korset el. evt.

stivgerende operation. De svage kropsmuskler medfgrer nedsat hostekraft, nedsat
luftmaengde og @get risiko for lungebetaendelse. Nogle vil have behov for supple-
ring af vejrtreekning.

Kongenit Myopati:

Incidens: 2- 3, Praevalens formentlig ca.150.

Incidensen forventes ugndret, og praevalensen vil stige svarende til incidensen en
arreekke frem. Formentlig vil op til ca. 20 % af gruppen efterspgrge respirationste-
rapi, men gruppen er meget heterogen og estimatet behaeftet med betydelig usik-
kerhed.

Navnet er en fallesbetegnelse for en gruppe af muskelsvindsygdomme med felles-
treek, men ogsa stor variation. Det drejer sig om arvelige sygdomme, der viser sig i
Igbet af barndommen. Der kan hos nogle blive vanskeligheder med fysiske funkti-

oner.

Limb- Girdle muskeldystrofi:

Incidens: ca. 5 nye tilfeelde arligt. Praevalens ca. 200.

Preevalensen vil i en arreekke frem stige svarende til incidensen. Formentlig vil 1/2-
2/3 af gruppen efterspgrge respirationsterapi.

Der er tale om en fremadskridende arvelig sygdom i musklerne, hvor skulder og
hoftemuskler rammes farst. Der er flere forskellige typer og graden af kraftnedsaet-
telse og fremadskridning af sygdommen varierer. Nogle vil allerede fra barndom-
men have behov for karestol. De fleste vil efter en arreekke med sygdommen have
behov for hjalp f.eks. med hensyn til personlig pleje mv. Patienten far ofte pa et
tidspunkt besveer med vejrtreekning og hyppige lungeinfektioner og slimproblemer.

Dystrofia Myotonica:

Incidens: 15. Praevalens: 500.

Incidensen forventes uandret. Praevalensen forventes at stige moderat, og andelen
af gruppen som eftersparger respirationsterapi forventes ogsa at stige moderat, om
end der hos en del af disse patienter er store complianceproblemer.

Sygdommen er en arvelig fremadskridende multisystemsygdom, som bl.a. viser sig
ved svaghed i musklerne pa forskellige tidspunkter i livsforlgbet. Barnet og den
voksne kan have behov for hjalp og stette, f.eks. hjeelpemidler mv. Ved nedsat
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vejrtreekning og symptomer pa iltmangel kan vejrtraekningen f.eks. stattes af en
natrespirator.

Polio - Post-polio:

Incidens: 0, praevalens ca. 50 tilknyttet respirationscentrene.

Da der ikke er nytilkomne tilfeelde ma antallet pa sigt inden for de naste 20 ar for-
ventes at falde mod nul. Det skannes, at der er ca. 7000 personer, der har haft akut
paralytisk polio.

Op til 1955 hvor der indfgrtes vaccination mod polio, var polio en almindelig og
frygtet infektionssygdom, som optradte i epidemier i Danmark med ars mellem-
rum. Sidste kendte nyopstaede tilfeelde i Danmark forekom i 1976 og et importeret
tilfelde i 1983. 1 1980-erne oplevede patienter med starre eller mindre permanente
handicap efter polio en uventet og langsomt fremadskridende sveekkelse af mu-
skelstyrken benavnt post-polio syndrom. Post-polio syndrom indtreeder 25 til 45 ar
efter akut polio hos op til 80 — 90 % af alle polioramte med starre eller mindre tab
af muskelkraft og ny respirationsinsufficiens, isar for en risikogruppe som i den
akutte fase 1a i respirator. Det ma forventes at op mod 400 polioramte kan fa behov
for vurdering og evt. behandling herfor.

Rygmarvsskadede:

Der skgnnes at vere en incidens pa ca. 130 nye tilfeelde arligt og i alt en praevalens
pa op mod 3000 para-og tetraplegikere.

Kun en mindre gruppe af disse har behov for respirationsterapi. De hgje tetraplegi-
er (dvs. hvor respirationsmusklerne er lammede) udger saledes kun ca. 5 % af den
samlede gruppe. Hgje tetraplegikere vil som udgangspunkt allerede i relation til
den indtradte lammelse vere lagt i respirator.

Der ma de kommende ar forventes en svag stigning i antallet af para- og tetraplegi-
kere, der far behov for respirationsbehandling. Generelt er ca. 60 % af tilfeeldene
sygdomsbetingede, medens ca. 40 % er forarsaget af traumatiske skader. En sti-
gende andel af disse skyldes faldulykker hos &ldre, og gennemsnitsalderen for ska-
der er nu over 50 ar. Disse patienter har i starre omfang brug for respirationsbe-
handling. Hertil kommer, at mange der har faet para-tetraplegi som yngre nu lever
leengere og efterhanden far behov for respirationsbehandling bl.a. fordi de tetraple-
gikere, som har kunnet treekke vejret alene med diaphragma (mellemgulvsmusklen)
efterhanden vil opleve udtraetning og dermed fa behov for respirationsbehandling
og dels fordi paraplegikerne har en stagrre forekomst af kompliceret sgvnapng og
ogsa far vanskeligheder med vejrtreekningen. Ofte vil der her veere tale om non-
invasiv behandling.

Obesity hypoventilation syndrom (OHS, Pickwick syndrom):

Incidens og preevalens har ikke kunnet estimeres.

Adipositasrelateret hypodynamisk respirationsinsufficiens (Pickwick-syndrom) og
patienter med Cheyne-stokes vejrtreekning (ofte patienter med hjertesvigt). Starste-
delen af patienterne har ogsa komponenter af obstruktiv sgvnapng (OSAS — kveel-
ningssnorken) og forsnavring af luftvejene under sgvn. Patienterne vil ofte have
mange natlige tilfeelde af fald i iltmetningen i blodet, som er keedet sammen med
udvikling af areforkalkning, blodpropper i hjertet og tidlig hjerteded.
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I relation til vaeksten i forekomsten af fedme ma der forventes en stigning i denne
gruppe.

Syndrombgrn, medfgdte misdannelser:

Den samlede incidens ligger skansvis pa ca. 10-20 om aret og praevalensen samlet
set pa mellem 70 -100.

Der er tale om sj&ldne arvelige eller medfgdte sygdomme bl.a. kranio-faciale mis-
dannelser med gget respiratorisk modstand f.eks. Apert syndrom, samt tracheal-
stenoser (kanylebgrn) mv. hvor de anatomiske forhold medfarer vejrtreekningsvan-
skeligheder. Andre sakaldte syndrombgrn er karakteriseret ved muskulaer hypotoni
og andre igen ved umodne lunger. Hertil kommer endvidere helt sjeldne tilstande.
Behovet for respirationsterapi anses for at veere stabilt.

Kongenit central hypoventilation (Syndrome Ondine):

Incidens skansvis 1-2. Praevalensen 15 -20.

Incidensen forventes uandret, preevalensen forventes at stige svarende til inciden-
sen en arreekke frem. Ondines syndrom er en sjelden medfadt fejlfunktion i det
centrale nervesystem med central udlgst hypoventilation. Syndromet er forarsaget
af en kromosommutation, der bevirker at vejrtraekningen stopper eller bliver meget
mangelfuld under sgvn. Det er vigtigt at respirationsbehandling herunder overvag-
ning af alle patienter ivaerksattes hurtigt af hensyn til overlevelse og forebyggelse
af hjerneskade pga. iltmangel. Behandlingen er livslang.

Andre tilstande typisk med fa patienter tilknyttet respirationscentrene i veks-
lende antal over tid:

CIDP (Chronic inflammatory demyelinating polyneuropathi):

Incidens 1-2. Pravalens under 5.

Tilstanden er karakteriseret ved kronisk svigtende nervefunktion (demyelinisering)
og i nogle fa tilfeelde med affektion af respirationsmusklerne.

Cystisk fibrose:

Incidens ca. 10. Prevalens ca. 400.

Aktuelt er levetiden ca. 40- 45 ar i snit. En arvelig sygdom hvor der pa grundlag af
en gendefekt udskilles unormalt sejt og tykt slim bl.a. i lungerne hvilket medfarer
gentagne infektioner og efterhanden darlig lungefunktion.

Cerebral parese:

En stor gruppe patienter med meget varierende grader af handicap.

Patienter med behov for tilknytning til et respirationscenter formentlig ca. 50.
Parkinson og multipel sclerose:

Udbredte neurologiske lidelser. | meget sjeeldne tilfeelde enkelte patienter med be-
hov for tilknytning til respirationscenter

Kronisk obstruktiv lungesygdom, KOL.:

Kun helt serlige tilfeelde af KOL er kandidater til behandling pa respirationscetre-
ne
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Bilag 2 Henvisningskriterier for

tionscentrene

Henvisning Respirationscenter Vest

respira-

Henvizende lepe’afdeling og i Patientoplysninger:
CPRar.:
MNave:
Adm e
TE:
Do Evi pirprende/verge:
Heny isningsdiagnose
Rizlevanie bidiagnoser:
Henyvisningsirsag;
Prionierings gnshe:
Lungefunkiion:
Kendt allergi:

Anamnese, herunder objektive fund op relevante ondersepelsesmesultater, samt samlet yor-
dering {j. henvisningskriteriernel:

Ekstremitetsfunkiion:

Ext. hjmlpeloranstali-
ninger — hjmlpmid-
Erhjeiperordning
BiE

Synhelankion;
Tak ag
Eommuenikationsey ne;

Evt. hjmlpemidler ex.
somde, light writer,
COMPUIET [

Buhjektive
respirationsk laper:

Hvilken dingnos er
patienten imformerst
om:

Hvilken information
hir pactienite n et

POnskede bilag:

Medicin liste
Helevante journalnolater
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Bilag 3: Visitationsskema for respirati-

onscentrene

Visitationskriterier og visitationsdemografi og interne henvisninger

Patient Data: (evt. label):
Navn:

cpr:

Henvisning modtagel

Visitationbehandlingsdato

Visiteret af:(Initialer)

Intern Visitation

Visitationbehandlingsdato

Visiteret af:(Initialer)

Demografi:

Region Midtjylland

Ikke Midtjylland

Landsdelspatient

Ikke landsdelspatient

Henvisningskriterium:

Neuromuskuler sygdom (evt.
kendt diagnose):

Respiratorisk sgvn-
forstyrrelse

Andet respiratorisk
problem

Sevnforstyrrelse

| Indlagt Intensiv:

Henvist mhp. invasiv respira-
torbehandling:

Akut: (ja/nej)

Elektivt: (ja/nej)

Patient ophold:

bulant

Patienten skal diagnosticeres og behandles am-

Patientens skal diagnosticeres og behandles un-
der indleggelse

Visitators vurdering af | Szt Faktisk til-
hastegrad (medicinsk | kryds/anfer budt
faglig vurdering) ventetid diagnose
eller be-
handlings-
tidspunkt:

Andre matte afly-
ses eller udsattes
for at overholde
faglige vurdering
af hastegrad

Andre forhold

< 1 maned

< 3 maneder

< 6 maneder

Angiv tid (fx kontrol)

Kronologisk venteliste

Pa standby-liste

Patienten tages suba-
kut ved hjaxlp af aflys-
ning af andre patienter

Har andre matte afly-
ses eller udszttes for
at overholde faglige
vurdering af haste-
grad?

Dato for ny tid:

Dato for ny tid:

Rodt: Udfyldes af visiterende sygeplejerske. Sort: Udfyldes af visiterende lzege:

Visitationsarbejdet og booking planlzegges udfart 2 gange pr. uge og fremgar af arbejdska-
lenderen 1 maned frem. Visitationsarbejdet skrives pa dagsprogrammet.
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Bilag 4: Aftale om Odense Kommunes
BPA-ordning

Arbejdsgang ved ansggning om BPA-ordning i Odense Kommune

Indhente relevante oplysninger ved hjemmepleje, leege m.v.

Aftale hjemmebesag hos borgeren sammen med visitator fra hjemmeplejen,
evt. konsulent fra handicaporganisation.

Ved hjemmebesgg foretages i samarbejde med borgeren en individuel vurde-
ring af behovet for hjeelp til personlig pleje, praktisk bistand, ledsagelse, evt.
overvagning, evt. hjelp til barn m.m. - i hvor mange timer og pa hvilke tids-
punkter. Borgeren radgives generelt om BPA-ordninger — herunder om krav til
arbejdsleder/arbejdsgiverrrolle og muligheden for at overdrage arbejdsgiveran-
svaret til en nzrtstaende eller en privat leverander.

Efterfalgende udarbejdes, i samarbejde med visitator fra hjemmeplejen, beskri-
velse af borgerens situation, funktionsnedszttelse, hjeelpsbehov, timeudmaling,
timefordeling, vurdering af, om borgeren opfylder betingelserne for en BPA-
ordning.

Draftes pa radgivermgde, indstilles og efterfalgende godkendes hos leder.

Det udarbejdede skriftlige materiale inc. indstilling sendes til partshgring hos
borgeren med en svarfrist pa 8 dage.

Borgerens eventuelle bemarkninger behandles, inden den endelige afgarelse
hos leder.

Borgeren far en skriftlig afgerelse inc. klagevejledning.

Hvis borgeren valger selv at vaere arbejdsgiver, aftales et informationsmgde,
hvor der ydes rad og vejledning bl.a. om arbejdsgiverfunktionen og Bruger-
handbogen gennemgas. Odense Kommune tilbyder at sarge for lgnadministra-
tionen.

Hvis borgeren overvejer/gnsker at overdrage arbejdsgiveransvaret, udmales til-
skud, som sendes skriftligt il borgeren og der radgives om retningslinjer m.m.

Nar borgeren har indgaet en aftale med valgt leverander, skal borgeren skriftligt
oplyse kommunen herom.

Kommunen sender en oplysningsblanket samt information om den tilskudsud-
malte bevilling til leverandgren.

Leverandgr returnerer oplysningsblanket til kommunen og udbetaling af tilskud
kan herefter iveerksattes.

Respirationscentret skal vurdere:
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- Hvor mange timer borgeren har behov for overvagning pga. respiratoriske forhold
og pa hvilke tidspunkter

- Opgaver i forbindelse med respiratorpleje, hvor der er behov for mere end 1 hjel-
per

- Nagdvendige kvalifikationer/faggruppe for at udfare respiratorplejen
- Behov for overlap i forbindelse med vagtskifte

- Behov for 2 hjeelpere ved ledsagelse udenfor hjemmet

- Antal timer til oplaering af ny hjelper i.f.t. respiratorplejen.

Kommunen vil gerne kontaktes sa tidligt i forlgbet som muligt. Det kunne frem-
skynde sagsbehandlingen, hvis ovenstaende oplysninger fra Respirationscentret
samtidig blev fremsendt til kommunen.

Ved akutte forlgb starter sygehuset overvagningen op via et bureau for at undga
leengerevarende indleeggelse. Kommunen arbejder sidelgbende med at forankre den
samlede hjeelp til borgeren efter serviceloven, sa den er pa plads, nar Respirations-
centret er Kklar til opleering af et hjeelperhold. Kommunen medfinancierer fra ud-
skrivningstidspunktet svarende til den “fordelingsnagle”, der efterfalgende bliver
aftalt. Kommunens timepris kan begranses til det niveau, som den varige ordning
etableres pa.

En borger, der bevilges en BPA-ordning ansatter selv hjalpere og er arbejdsgiver

eller indgar selv en aftale med en nartstaende eller en privat leverandgr om vareta-
gelse af arbejdsgiveransvaret (borgeren skal som minimum kunne fungere som ar-
bejdsleder). Borgeren kan frit veelge en leverandgr indenfor den gkonomiske ram-

me, som kommunen har udmalt.

Borgeren/privat leverandar skal derfor ogsa selv sgrge for vikardakning og finde
nye hjalpere ved behov derfor. Odense Kommune og Dansk Handicapforbund
samarbejder om et hjalperkontor, hvor borgeren kan fa hjalp til at finde hjalpere.

Kommunen falger Igbende - og mindst én gang om aret - op pa, om den udmalte
hjeelp er i overensstemmelse med behovet, om borgeren opfylder betingelserne for
ordningen, om ordningen fungerer efter hensigten m.m.
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Bilag 5:RCds hjeelperuddannelsespro-
gram

Beskrivelse af RC@’s hjelperuddannelsesprogram.

Respirationscenter @st’s uddannelse af hjelpere udfgres i 4 spor (benavnt a,
b, ¢, og d). Der udleveres personligt certifikat ved alle opleeringer.

a. Oplearing i forbindelse med at patienten starter invasiv respiratorbe-
handling.

Hjeelpere, der opleres i forbindelse med start af respirator-behandling,
gennemgar en teoretisk og praktisk uddannelse ud fra kompetence-korts-
princippet. Der udleveres et teori og instrukskompendium til hver hjalper.
Et sadant systematisk oplarings-forlgb tager typisk 6-8 vagter pr. hjelper.
Hjealperen opleares i respiratorisk behandling og -pleje, samt i overvagning
og ansvar. Hjalperne oplares desuden i at uddanne kommende hjalpere
praktisk i hjemmet efter kompetencekorts-metoden. Oplering sker pa
RC@, ifm. patientens (initiale) indleeggelse. Efter godkendt evaluering ud-
stedes personligt certifikat til hjeelperen.

b. Teoretisk undervisning i invasiv respiratorbehandling til hjaelpere op-
leert i hjemmet
Oplering af hjelpere, i forbindelse med udskiftning i hjeelperteamet, til in-
vasive hjemmerespirator-patienter, som er oplert praktisk bed-side i
hjemmet af erfarne hjalpere. Disse skal efterfglgende deltage i teoretisk
undervisning pa Respirationscenter @st af en dags varighed. Undervisnin-
gen tager udgangspunkt i kompetencekompendiet. Den praktiske oplering
sker i hjemmet som fglordning over 48 vagttimer. Inden selvsteendige vag-
ter skal teorikursus pa RC@ veere taget og godkendt. Efter deltagelse i teo-
rikursus udstedes personligt certifikat til hjeelperen.

c. Oplering i forbindelse med at patienten starter non-invasiv behand-
ling (NIV).
Hjeelpere, der opleres i forbindelse med start af NIVV-behandling, gennem-
gar en teoretisk og praktisk uddannelse ud fra kompetence-korts-
princippet. Denne behandling og overvagning kraever en vagts praktisk op-
leering pr. hjeelper og foregar pad RC@. Efter godkendt opleering udstedes
personligt certifikat til hjeelperen.

d. Teoretisk undervisning i NIV behandling og overvagning til hjelpere
opleert i hjemmet.
Oplering af hjelpere, i forbindelse med udskiftning i hjelperteamet, til
NIV-patienter, som er oplert praktisk bed-side i hjemmet af erfarne hjel-
pere. Disse skal efterfalgende modtage teoretisk undervisning pa Respira-
tionscenter @st a’ 2 timers varighed i behandling, overvagning og ansvar.
Indenfor 2 maneder efter farste vagt skal teorikursus veere taget. Efter del-
tagelse i teorikursus udstedes personligt certifikat til hjeelperen.

Behandling af kronisk respirationsinsufficiens 68/ 71



Bilag 6: Kvalitetsindikatorer for hjaselper-

hold

Standard betegnelse

Kvalitetsovervagning af hjelperuddannelse til in-
vasiv hjemmerespiratorbehandling etableret af re-
spirationscentrene.

Standard

Uddannelse af hjelpere til invasive hjemmerespira-
torbrugere efter de af respirationscentrene fastlagte
uddannelses- og kompetenceprogrammer.

Formal

At sikre, at hjeelperne har teoretiske og praktiske
kompetencer til varetagelse af den ordinerede re-
spiratoriske behandling, pleje og overvagning.

Malgruppe

Sundhedspersonale der er involveret i uddannelse
af hjeelpere til hjemmerespiratorbrugere.

Hjeelpere.

Anvendelsesomrade

Pa respirationscentrene, der etablerer hjemmerespi-
ratorordninger og uddanner hjeelpere til disse ord-
ninger.

I hjemmene hvor allerede uddannede hjelpere ud-
danner nye hjelpere.

Opfyldelses af standar-
den

Indikatorer til vurdering af standardopfyldelse er
anfart i forhold til nedenstaende trin.
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Trin 1:

Retningsgivende doku-
ment

Der foreligger systematiske og strukturerede ud-

dannelses- og kompetenceprogrammer med kon-

kretiserede uddannelsesomrader udvalgt af respira-

tionscentrene.

Uddannelses- og kompetenceprogrammet indehol-

der bade teori og treening i praktiske feerdigheder.

Der foreligger dokumentation for, og evaluering af

de opnaede kompetencer hos den enkelte hjalper.

Trin 2:

Implementering og an-
vendelse af retningsgi-

vende dokumenter

Indikator 2

Sundhedspersonale, der er involveret i ud-
dannelse af hjelpere til hjemmerespirator-
brugere skal have indgaende kendskab til
samt anvende respirationscentrets uddan-
nelses- og kompetenceprogram for hjelpere
til hjemmerespiratorbrugere.

Hjeelpere, der varetager uddannelse af nye
hjelpere i hjemmet, skal have indgaende
kendskab til samt anvende respirationscen-
trets uddannelses- og kompetenceprogram

for hjeelpere til hjemmerespiratorbrugere.
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Trin 3:

Kvalitetsovervagning

Indikator 3

e Kompetence- og uddannelsesprogrammerne
evalueres og revideres arligt af det enkelte
respirationscenter.

e Der foreligger dokumentation for opnaede
kompetencer af den enkelte hjeelper pa det
ansvarlige respirationscenter.

e Der foreligger dokumentation for opnaede
kompetencer af det enkelte personale pa re-
spirationscentrene.

e Der laves arlig tilsyn pa uddannelse af
hjeelpere i hjemmet ved 10 % af hjemmere-
spiratorbrugerne.

Trin 4:

Kvalitetsforbedringer

e Pa baggrund af kvalitetsovervagningen pri-
oriterer ledelse og ngglepersoner konkrete
tiltag for kvalitetsforbedringer.

e Pa baggrund af den arlige revidering og
evaluering af kompetence- og uddannelses-
programmerne mgdes respirationscentrene
én gang arligt med henblik pa konkrete til-
tag til kvalitetsforbedringer.

Vejledning: eksempelvis udarbejdelse af evaluering

af erfarne hjelpere via e-learning

Referencer:

Kompetancevurdering - klinisk uddannelse af
hjeelpere til hjemmerespiratorbrugere - RCV og
RC@

Den Danske Kvalitetsmodel
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