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Nasjonalt register for Langtids mekanisk ventilasjon 2023
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1 Sammendrag

Langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) er et behandlingstilbud gitt
utenfor sykehus til pasienter med pustesvikt. En respirator er et
mekanisk hjelpemiddel som helt eller delvis kompenserer for svik-
tende pusteevne, og bidrar til at pusteevnen opprettholdes pa et
tilfredsstillende nivd med normalisering av blodgassene. LTMV gis
med respirator tilsluttet maske, munnstykke (non-invasivt) eller
trakeostomikanyle (invasivt). Behandlingstilbudet brukes til utvalgte
pasienter med ventilasjonsinnskrenkning og hypoventilasjon. Pasi-
entgruppen er heterogen med hensyn til diagnose, alder, prognose
og hjelpebehov. De fleste pasientene blir utredet og behandlet i regi
av lungespesialist eller barnelege ved regions eller sentralsykehus.
LTMV som behandlingstilbud har veert i sterk vekst i flere tiar.

Nasjonalt register for LTMV ble opprettet i 2002 og er underlagt
Helse Vest. Registeret er fra starten av bygget pa opplysninger om pa-
sienter fra alle norske sykehus som tilpasser LTMV for barn og voksne.
[2012 ble registeret godkjent av Helse- og omsorgsdepartementet som
nasjonalt medisinsk kvalitetsregister. Den elektroniske lgsningen er
utviklet av Helse Nord IKT i samarbeid med Helse Vest IKT. Den elekt-
roniske lgsningen kom pa plass 25.08.2014. Den ble flyttet til Norsk
Helsenett 04.04.2018 med portalen https://helseregister.no/.
Siste oppdatering av registeret ble gjennomfgrt desember 2023. Over-
fgring til palogging via FALK ble gjennomfgrt 10.06.2024 med portalen
https://falk.nhn.no/.

Hovedformalet med det nasjonale registeret er oppfglging av
langtids mekanisk ventilasjon (LT™MV) for a bidra til et geografisk
likeverdig behandlingstilbud og god kvalitet for pasientene. Regis-
teret skal medvirke til kvalitetssikring, fagutvikling, forskning og
ressursplanlegging. Nasjonal veileder for LTMV og Nasjonal faglig
retningslinje for LTMVv utgikk fra Helsedirektoratet i 2012 og er nor-
merende for fagfeltet.

Totalt 7990 pasienter, med 8 076 skjema, var registrert i registeret
t.0.m. 31.12.2023. Det ble registrert 536 pasienter i 2023. Gjennomsnitts-
alder ved behandlingsstart var 55 ar, median 65 ar (min o ar, maks
94 ar). Totalt 435 (81 %) av de registrerte pasientene var voksne,
mens de resterende 101 (19 %) var barn under 18 ar. [ 2023 hadde 530
(98,9 %) av pasientene startet med masketilslutning, mens 6 (1,1 %)
fikk ventilator tilkoblet trakeostomi ved start av behandlingen.

For barnegruppen (< 18 ar) var tilstander med obstruksjon i gvre
luftveier, nevromuskulzere og samlegruppen «annet» de stgrste ho-
vedgruppene. | voksengruppen var lungesykdommer den stgrste
gruppen sammen med adipositas hypoventilasjon (underventile-
ring pa grunn av fedme) og ervervede nevromuskulaere sykdommer
(skade eller sykdom i muskulatur eller nerveapparat som ikke er
arvelig).


https://helseregister.no/
https://falk.nhn.no/

Kvalitetsindikatorer

Registeret har utarbeidet kvalitetsindikatorer for god behandling av
pasientgruppen. Resultater for kvalitetsindikatorene som vi har felles
med vart svenske «sgsterregister» Swedevox presenteres under.

Tilgjengelighet av behandling

[ 2023 var insidensen for hele landet 9,7 per 100 000 innbyggere og
per 31.12.2023 var prevalensen 57 per 100 000 innbyggere. [ 2010 var
prevalensen 26,5. I Sverige var prevalensen ca. 33 for personer 16 ar
eller eldre per 31.12.2022 (arsrapport Swedevox 2022). Vi ser som i
Sverige at det er store geografiske forskjeller, men i motsetning til
Sverige har forskjellene blitt noe mindre de siste arene.

Pasientseleksjon

Adipositas hypoventilasjon syndrom (omfatter ogsa adipositas med
nattlig hypoventilasjon) er fortsatt den stgrste hovedgruppen for
pasienter i aktiv behandling. Nevromuskulzere sykdommer er vik-
tige hovedgrupper bade for barn og voksne. Over de siste arene er
det sett en gkning i tilstander med obstruksjon i gvre luftveier i
barnegruppen og en gkning i lungesykdommer i voksengruppen. I
Sverige ses tilsvarende diagnosefordeling. Antallet nye barn med
behov for hjemmerespirator tilsvarer forrige ar. Aldersfordelingen
var bimodal med en liten topp for de helt yngste og en stor topp for
de voksne som forventet fra internasjonale data. Det har over tid veert
en liten overvekt av menn i behandling. De fleste (98,9 %) brukte
maskebehandling (non-invasiv) ved start av behandling.

Utredning — Blodgass malt fgr behandlingsstart

Malet var > 80 % blodgassmaling fgr start av behandling for alle pasi-
entgrupper. [ 2023 fikk 84 % registrert blodgass fgr behandlingsstart,
se figur 1.1 pa neste side. Totalt har 85 % angitt blodgass fgr oppstart
av behandling de siste fem arene. [ Sverige har andelen veert knapt
80 % de siste ar.
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FIGUR 1.1: Andel med oppgitt blodgass fgr behandlingsstart fra 2002 til
2023, med 95 % punktvise konfidensintervall, basert pa 7755
skjema. Den markerte linjen representerer gnsket
maloppnaelse.

Planlagt behandlingsstart — Oppfglging av risikopasienter

Malet var > 80 % elektiv (planlagt) behandlingsstart for nevromus-
kulaere pasienter. Oppstart av behandling ved amyotrofisk lateral
sklerose (ALS) var elektiv i 82 % av tilfeller de siste fem arene og 82 %
i 2023, se figur 1.2. For den resterende gruppen av nevromuskulzere
sykdommer, nar en ser bort fra traumatiske tilstander som ryggmarg-
skader, var elektiv oppstart 76 % de siste fem drene og 84 % i 2023.
I Sverige har andelen de siste arene for nevromuskulare pasienter
(uten ALS) variert mellom 60-80 %, men for 2022 nddde de malet
med 80 %.

]
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FIGUR 1.2: Andel nevromuskulzere pasienter og pasienter med
amyotrofisk lateral sklerose (ALS) som fikk elektiv behandling i
2023. Den loddrette linjen representerer malet pa 80 % for
begge diagnosegruppene.

Pasientenes vurdering av symptomer fgr start (PROM fgr
behandlingsstart)

Innhenting av pasientenes vurdering av symptomer fgr behandlings-
start gir viktig informasjon som har betydning for livskvalitet og som
ogsa kan brukes til sammenligning ved oppfglging og vurdering av
behandlingens nytteverdi. Totalt 66 % av voksne pasienter har fylt ut
spgrreskjema med pasientrapporterte data (PROM) fgr oppstart siden
registrering av dette startet hgsten 2014. Vi har imidlertid sett en fin



stigning og i 2023 besvarte 83 % av pasientene pasientspgrreskjema
fgr start av behandling, se figur 1.3. Totalt nddde 13 helseforetak malet
om mer enn 80 % innhenting av PROM.
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FIGUR 1.3: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller
PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» ved
behandlingsstart for hvert ar siden innhenting av PROM
25.08.2014.

Oppfolging forste ar med blodgasskontroll.

Malet var > 80 % oppfelging med blodgass farste ar for pasienter
med BiPAP /respirator. I alt 78 % av pasientene med oppstart i 2021
ble fulgt opp med blodgass innen 2 ar. Totalt har 79 % fatt oppfglging
innen to ar med blodgass de siste 5 ar. Sverige angir 33 % siste tre ar.

Andel malt 100 %
blodgass

forste ar
80 %

60 %
40 %
20 %

0%
2005 2010 2015 2020
Ar

FIGUR 1.4: Andel pasienter med blodgassmaling ved oppfglging innen 2
ar for pasienter med BiPAP/respirator. Den markerte linjen
representerer gnsket maloppnaelse.

Pasientenes vurdering av symptomer fgrste ar.

Dette er en ny kvalitetsindikator fra 2023. Malet var > 80 % med
besvart PROM fgrste ar for voksne pasienter. I alt 66 % av pasienter
med oppstart i 2021 besvarte spgrreskjema innen 2 ar. Totalt har 46 %
fatt besvart PROM innen to r de siste 5 ar.
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FIGUR 1.5: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller
PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» ved oppfglging
innen to ar for hvert ar siden innhenting av PROM 25.08.2014.

Datakvalitet

Registeret vil fortsette 4 samarbeide tett med behandlingsstedene
for 4 sikre best mulig datakvalitet.

Dekningsgrad

Totalt for alle registrerte i Norge, barn og voksne som kunne gi oss et
beregningsgrunnlag (24 voksenavdelinger og 13 barneavdelinger),
var dekningsgraden 84 % for pasienter som var i behandling i 2023. Vi
manglet for pasienter som var i behandling i 2023 beregningsgrunnlag
for 4 barneavdelinger og 5 voksenavdelinger. Siste 2 ar har vi kunnet
beregne dekningsgrad for 45 avdelinger i Norge (29 voksenavdelinger
og 16 barneavdelinger) som ivaretar pasienter i alle helseforetak i
landet.

Valideringsundersgkelse

[12021/2022 ble det utfgrt en korrekthetsstudie for tre diagnosegrup-
per ved hjelp av 7 barneavdelinger fra alle regioner. Undersgkelsen
ble utfgrt ved kontroll mot pasientjournalen for diagnosekode 12, 14
og 18 (henholdsvis «svikt i sentral respirasjonsregulering», «tilstan-
der med obstruksjon i gvre luftveier» og «lungeparenchymsykdomy).
For 83,7 % var opprinnelig hoveddiagnose drsak til respirasjonssvikt
(hoved- eller bidiagnose), og for 82,6 % fortsatt hovedarsaken til
respirasjonssvikten.

Bruk av resultater i kvalitetsforbedringsarbeid

Kvalitetsforbedringsprosjekt i lokale sykehus
- Utredning av nattlig hypoventilasjon - utstyr og oppleering.
- Oversikt over pasientgruppen for bedre planlegging og
oppfelging.
- Standardisering av utredning ved oppstart, oppfelging samt
sjekklister og rutiner.



- Monitorering og testing utenfor sykehus.
- Bruk av hjemmebesgk - samhandling med kommunen.

Kvalitetsforbedringsprosjekt fra registeret sentralt

- Oppfelging innen 1 ar med blodgasskontroll - Bidra til at alle
behandlingsenheter for voksne LTMV-pasienter innhenter og
dokumenterer blodgass ved start og oppfglgingskontroll.

[ 2023 hadde 93 % av de voksne pasientene (=18 ar) tatt
blodgass fgr oppstart. For de siste fem ar var andelen 92 %.
Totalt 16 av 17 helseforetak var over 80 % i 2023, 15 over 90 %
og 9 over 95 %. Voksne med start av LTMV i 2021 hadde i 56 %
hatt oppfelging med blodgass innen to ar etter oppstart (gkt
fra 36 %). For de som fortsatt var i aktiv behandling i 2023 var
andelen 74 % (gkt fra 54 %). Totalt 9 av helseforetakene var
over 80 %.

Pasienter som kom til 1-arsoppfelging i 2023 hadde for
83 % bade veert til oppfelging og malt blodgass innen 2 ar (gkt
fra 76 %). De siste fem ar var andelen 78 %. Totalt 10 av
helseforetakene hadde prosentandel over 80 % i 2023. Dette
gir et betydelig betre grunnlag for a vurdere effekten av
behandlingen. Det arbeides videre med a gke andel over 80 %
for alle avdelinger bade fgr start og ved oppfelging.

- Forbedring av innhenting og dokumentasjon av
pasientrapporterte data (PROM) - Bidra til at alle
behandlingsenheter for voksne LTMv-pasienter innhenter og
dokumenterer pasientenes vurdering ved start og oppfglging.
@nsket maloppnaelse er nddd nasjonalt nar det gjelder
innhenting av pasientrapporterte data fgr behandlingsstart,
endring fra 57 % for start til 86 % i 2022. Oppfelging med
PROM innen 1 ar er ogsa na over gnsket malomrade nasjonalt,
endret fra 30 % fgr start til 81 % i 2022. Dette gir gkt validitet i
vurdering av pasientrapporterte data. Det arbeides videre med
a prove a stabilisere alle HF i gnsket malomrade.

- Tettere samarbeid med enheter for Behandlingshjelpemidler
for hjelp til oversikt, registrering og rapportering av pasienter
med LTMV behandling.

- Tilgjengelig informasjon om utredning, behandling,
utskrivning og oppfglging.

- Pasientflyt - standardisering av praktiske rutiner.

- Utredning av nattlig hypoventilasjon - rapporter og
dokumentering.

Andre tiltak for kvalitetsforbedring fra registeret sentralt
- Elektiv (planlagt) behandlingsoppstart: Hvorvidt
behandlingen startet planlagt istedenfor etter en akutt
hendelse, brukes som et mal for kvalitet av behandling nar det
gjelder respirasjonssvikt og underventilering. Malsetting er
krevende, men det er vist bedring de siste arene og
ALS-pasientene oppnadde malsetting for nye pasienter siste ar
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og ogsa totalt for de siste 5 ar (endring fra 74 % i 2020 til 86 % i
2022). De gvrige nevromuskulaere nddde ogsd malet for
planlagt oppstart siste ar (endring fra 67 % i 2020 til 84 % i
2022).

- Strukturdataundersgkelse: Innhenting av spgrreskjema fra
alle behandlersteder og presentasjon av alle enheter pa et
nasjonalt nettverksmgte ble fgrst utfgrt i 2017. Denne
undersgkelsen gir mer og oppdatert kunnskap om likheter og
ulikheter og er et godt utgangspunkt for videre
kvalitetsforbedringsarbeid. Ny innhenting ble gjennomfgrt i
2021 0g 2023.

- Prosjekt «Sikring av dekningsgrad og datakvalitet»: Med dette
prosjektet settes gkt fokus pa utredning, behandling og
oppfelging av pasientgruppen lokalt og nasjonalt.

- Den nasjonale kompetansetjenesten for hjemmerespirator ble
nedlagt 1/1-23 og er erstattet av et nasjonalt kvalitets- og
kompetansenettverk for LTMV (NN-LTMV) som skal viderefgre
samarbeid om fagutviklingen pa tvers av helseregionene og er
tett tilknyttet det nasjonale registeret. Nettverket har
utarbeidet og publisert oppdaterte faglige anbefalinger pa
metodebok.no i 2024.

- Nasjonal veileder og faglig retningslinje: Veilederen ble
ferdigstilt i 2012 og er siden gjort kjent ved presentasjon pa
faglige mgter lokalt og nasjonalt samt pa websider.

Forskning

Det pagar flere forskningsprosjekt med bruk av data fra registeret.
Registeret benyttes bade av leger, sykepleiere og fysioterapeuter
innen barne- og voksenavdelinger. Data fra registeret er benyttet i
tre phD prosjekt, to som er ferdige og en som er underveis.

Rapportutvikling

Rapportutvikling er et prioritert omrade for registeret for at brukere
i registeret skal fa oversikt over pasienter og resultater for kvalitets-
indikatorene for eget helseforetak. Fra 2019 kom registeret ogsa opp
med elektroniske rapporter via Sykehusviseren (tidligere Resultat-
portalen). I tillegg arbeides det med videre utvikling av rapporter via
Rapporteket.

Solfrid Indrekvam

Splvi Margrethe Flaten
Cathrin Volle Svidal
Heidi @ksnes Markussen
Per Erik Haugedal
@rjan Lgseth Skaar

Ove Fondenes



2 Resultater

2.1

I analysene fremover er det brukt kun ferdigstilte data t.o.m.
31.12.2023.

Kvalitetsindikatorer

Beskrivelse av alle registervariabler foreligger i egen kodebok. Re-
gisteret har variabler innen struktur, prosess og resultat som kan
brukes som kvalitetsindikatorer. Vi har utarbeidet indikatorer for
god behandling av pasientgruppen som vi har felles med vart svenske
«s@gsterregister» Swedevox.

A fastsette grenser/mal for kvalitetsindikatorene krever grundige
prosesser. Det er ikke like lett a fastsette dette for alle vare indikato-
rer. Imidlertid har fagrddet med representanter fra alle regioner og
Swedevox blitt enige om & fastsette grense for seks av kvalitetsindika-
torene. Disse kan ogsa veere egnet som nasjonale kvalitetsindikatorer:

- Utredning: Andel med blodgass fgr start av behandling.

- Oppfolging av risikopasienter: Andel med elektiv
behandlingsstart for ALS og gvrige nevromuskulaere

- Pasientenes vurdering av symptomer fgr start (PROM fgr
behandlingsstart)

- Oppfelging fgrste ar med blodgasskontroll

- Pasientenes vurdering av symptomer fgrste ar (PROM fgrste

ar)
TABELL 2.1: Kvalitetsindikatorer i registeret.
Kvalitetsindikator Definisjon Maloppnaelse
Har lege med spesielt Andel avdelinger som svarer «Ja». Gir Ikke tallfestet.

ansvar for LTMV-pasienter

informasjon om hva som tilbys
pasientene av utredning, behandling,
oppfelging og pleie og omsorgstjenester.

Info om variasjon og endring.

Har sykepleier som jobber
med LTMV-pasienter hele
eller deler av arbeidstiden

Andel avdelinger som svarer «Ja». Gir
informasjon om hva som tilbys
pasientene av utredning, behandling,
oppfwlging og pleie og omsorgstjenester.

Ikke tallfestet.
Info om variasjon og endring.

Bruker sjekkliste for
oppstart/utskrivning av
LTMV-pasienter

Andel avdelinger som svarer «Ja». Gir
informasjon om hva som tilbys
pasientene av utredning, behandling,
oppfelging og pleie og omsorgstjenester.

Ikke tallfestet.
Info om variasjon og endring.

Har kompetanse til
handtere pasienter med
trakeostomi

Andel avdelinger som svarer «Ja». Gir
informasjon om hva som tilbys
pasientene av utredning, behandling,
oppfalging og pleie og omsorgstjenester.

Ikke tallfestet.
Info om variasjon og endring.

Tabellen fortsetter pad neste side ...
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TABELL 2.1: ... fortsettelse fra forrige side

Kvalitetsindikator

Definisjon

Maloppnaelse

Utfgrer rutinemessig

Andel avdelinger som svarer «Ja». Gir

Ikke tallfestet.

hjemmebesgk hos informasjon om hva som tilbys Info om variasjon og endring.
LTMV-brukere pasientene av utredning, behandling,

oppfalging og pleie og omsorgstjenester.
Tilgjengelighet av Antall pasienter per 100 000 innbyggere Ikke tallfestet.
behandling vist for helseregioner og fylker Info om variasjon og endring.

(pasienttilhgrighet). For a regne insidens

og prevalens brukes populasjonsdata fra

SSB. Gir informasjon om en av registerets

hovedoppgaver: At behandlingen skal

veere rettferdig fordelt geografisk.
Pasientseleksjon — Antall pasienter per 100 000 innbyggere Ikke tallfestet.
diagnose innen hoveddiagnosegrupper vist for Info om variasjon og endring.

helseregionene. Gir informasjon om
hvilke pasientgrupper som far LTMV
behandling

Blodgass malt fgr Andel av pasienter med malt blodgass far Lav: <60 %
behandlingsstart behandlingsstart. Svar pa Moderat: 60-80 %
blodgassanalyser fgr start (uten oksygen Hgy: 280 %
og uten maskin), brukes som et tegn pa
at utredning og behandling er grundig og
velfundert.
Planlagt behandlingsstart ~ Andel av pasienter med ALS som fikk Lav: <60 %
for ALS pasienter planlagt/elektiv behandlingsstart, i Moderat: 60-80 %
stedenfor akutt oppstart; krever god Hgy: 280 %
oversikt, utredning og oppfglging av
risikopasienter.
Planlagt behandlingsstart ~ Andel av gvrige nevromuskulaere Lav: <60 %
for gvrige nevromuskuleere pasienter (utenom akutte eller Moderat: 60-80 %
pasienter traumatiske arsaker) som fikk Hay: 280 %
planlagt/elektiv behandlingsstart i
stedet for akutt oppstart; krever god
oversikt, utredning og oppfglging av
risikopasienter.
Pasientenes vurderingav ~ Andel av pasienter (218 ar) som har Lav: <60 %
symptomer fgr start besvart PROM-skjema fgr Moderat: 60-80 %
(PROM fagr behandlingsstart. Indikatoren ble Hay: 280 %
behandlingsstart) etablert i 2014.
Oppfelging forste ar med Andel av pasienter (med Lav: <60 %
blodgasskontroll BiPAP/respirator) som har hatt Moderat: 60-80 %
oppfelging med blodgassmaling innen 2 Hay: 280 %
ar. Indikatoren ble etablert i 2022.
Pasientenes vurderingav ~ Andel av voksne pasienter (=18 ar) som Lav: <60 %
symptomer fgrste ar har besvart PROM innen 2 ar. Indikatoren Moderat: 60-80 %
ble etablert i 2023. Hgy: 280 %

12
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TABELL 2.1: ... fortsettelse fra forrige side

Kvalitetsindikator Definisjon Maloppnaelse
Pasientopplevelse - Endring av PROM svar for voksne Ikke tallfestet.
pasientrapporterte pasienter (=18 ar) som har besvart PROM Info om variasjon og endring.
utkommemal bade fgr og innen 2 ar. Indikatoren ble

etablert i 2024.

Strukturindikatorer (hva som finnes)

- Diagnostikk, mulighet for utredning
Behandling, utskrivnings og oppfglgingsrutiner
Tilgang til spesialpersonell
Pleie og omsorgstjenester

Gir informasjon om hva som tilbys pasientene av utredning, be-
handling, oppfglging og pleie og omsorgstjenester.

[ arets rapport viser vi resultat for fem sentrale strukturelement,
se avsnitt 2.1.1 pa side 23. Strukturindikatorene i LTMV er basert pa et
spgrreskjema sendt ut til alle avdelinger som behandler pasienter
med LTMV. Avdelinger som manglet en besvarelse for ett spgrsmal
var ikke med i beregningen av den aktuelle indikatoren.

TABELL 2.2: Har lege med spesielt ansvar for LTMV-pasienter.

Definisjon/beskri- Har lege med spesielt ansvar for LTMV-pasienter .Basert pa spgrreskjema.
velse
Type indikator Strukturindikator.
Maloppnéelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjoner mellom enheter samt endringer
vektlegges.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning Avdelingene ble spurt «Har dere lege/leger med spesielt ansvar for pasienter

med LTMV hos dere?» med svaralternativene «Ja» eller «Nei». Indikatoren
regner andel avdelinger som svarer «Ja».
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TABELL 2.3: Har sykepleier som jobber med LTMV-pasienter hele eller deler av arbeidstiden.

Definisjon/beskri- Har sykepleier som jobber med LTMV-pasienter hele eller deler av arbeidsti-

velse den.Basert pa spgrreskjema.

Type indikator Strukturindikator.

Maloppnéelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjoner mellom enheter samt endringer
vektlegges.

Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning Avdelingene ble spurt «Har dere sykepleiere som jobber med LTMVpasienter
hos dere?» med svaralternativene «Ja» eller «Nei», og oppfalgingsspgrsmalet
«Hvis ja, i hvilken stillingsprosent?». Indikatoren regner andel avdelinger som
svarer «Ja».

TABELL 2.4: Bruker sjekkliste for oppstart/utskrivning av LTMV-pasienter.

Definisjon/beskri- Bruker sjekkliste for oppstart/utskrivning av LTMV-pasienter. Basert pa
velse spgrreskjema.

Type indikator Strukturindikator.

Maloppnaelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjoner mellom enheter samt endringer
vektlegges.

Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning Avdelingene ble spurt «Bruker dere sjekkliste fgr oppstart/ utskriving av
pasienter med LTMV behandling hos dere?» med svaralternativene «Ja» eller
«Nei». Indikatoren regner andel avdelinger som svarer «Ja».




TABELL 2.5: Har kompetanse til @ handtere pasienter med trakeostomi.

Definisjon/beskri- Har kompetanse til & handtere pasienter med trakeostomi. Basert pa spgrre-
velse skjema.
Type indikator Strukturindikator.
Maloppnéelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjoner mellom enheter samt endringer
vektlegges.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning Avdelingene ble spurt «Har dere kompetanse til 48 handtere pasienter med

trakeostomi?», med alternativene «Ja», «Med hjelp fra @NH/intensiv», «Nei»
og «Vet ikke». | indikatoren godkjennes det at avdelingen har trakeostomi-
kompetanse hvis de har svart «Ja» eller «<Med hjelp fra @NH /intensiv».

TABELL 2.6: Utfgrer rutinemessig hjemmebesgk hos LTMV-brukere.

Definisjon/beskri- Utfgrer rutinemessig hjemmebesgk hos LTMV-brukere. Basert pa spgrreskje-
velse ma.
Type indikator Strukturindikator.
Maloppnaelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjoner mellom enheter samt endringer
vektlegges.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning Avdelingene ble spurt «Utfgrer dere rutinemessig hjemmebesgk hos LTMV

brukere hos dere?» med svaralternativene «Ja» eller «Nei». Indikatoren regner
andel avdelinger som svarer «Ja».
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Prosessindikatorer (hva som gjgres)
Er spesielt sentrale for & sammenligne kvalitet av behandlingen ulike
steder i landet.

TABELL 2.7: Tilgjengelighet av behandling.

Definisjon/beskri- Tilgjengelighet av behandling.
velse
Type indikator Prosessindikator.
Maloppnéelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjon mellom enheter samt endringer
vektlegges, 25 % eller mer under landsgjennomsnittet bemerkes spesielt.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning

- Pasientgruppen er liten og utredning og behandling er ofte sentralisert,
seerlig for de mest ressurskrevende pasientene. Det er derfor stor grad
av samarbeid mellom de ulike helseforetak innad i regionene.
Tilgjengelighet av behandling vises derfor for helseregioner og
pasientbosted (fylker).

- Antall pasienter per 100 000 innbyggere vist for helseregioner og fylker
(pasienttilhgrighet).

- For aregne insidens og prevalens brukes populasjonsdata fra SSB.
Resultater kan ses i avsnitt 2.1.2 pa side 26
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TABELL 2.8: Pasientseleksjon — diagnose.

Definisjon/beskri- Pasientseleksjon - diagnose. Gir informasjon om hvilke pasientgrupper som
velse far LtMv behandling.
Type indikator Prosessindikator.
Maloppnéelse Ikke tallfestet. Informasjon om variasjoner mellom enheter samt endringer
vektlegges.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning Antall pasienter per 100 000 innbyggere innen hoveddiagnosegrupper vist for
helseregionene. Resultatene kan ses i avsnitt 2.1.2 pa side 26
TABELL 2.9: Blodgass malt fgr behandlingsstart.
Definisjon/beskri- Utredning - Blodgass malt fgr behandlingsstart Blodgassanalyse er sentral
velse ved utredning og behandling av pasientgruppen. Svar pa blodgassanalyser
for start (uten oksygen og uten maskin), brukes som et tegn pa at utredning
og behandling er grundig og velfundert.
Type indikator Prosessindikator.
Maloppnaelse Maélet er at > 80 % av pasientene skal ha blodgassmaling fgr start.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning Gjelder for alle pasientgrupper. For a inngd i telleren til indikatoren ma en

pasient ha en maling pa minst en av fglgende blodgassanalyser fgr oppstart
av LTMV behandling:

Arteriell pO; i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

Kapilleer pO, i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

Arteriell pCO; i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

Kapilleer pCO, i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase
«Base excess» ikke standard bikarbonat

Arteriell pCO, mens pasienten sover

For resultater av andel pasienter med utfgrt blodgassmaling, se avsnitt 2.1.2
pa side 26
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TABELL 2.10: Planlagt behandlingsstart for ALS pasienter.

Definisjon/beskri-
velse

Oppfelging - elektiv (planlagt) behandlingsstart Hvorvidt behandlingen star-
tet planlagt istedenfor etter en akutt hendelse, brukes som et mal for kvalitet
av behandling nar det gjelder respirasjonssvikt og underventilering. Dette
krever god oversikt, oppfglging, utredning og kontroll av risikopasienter.

Type indikator

Prosessindikator.

Maloppnéelse

Malet er at > 80 % av ALS pasienter skal fa planlagt LTMV oppstart.

Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning

For indikatoren vises pasienter med Amyotrofisk lateral sklerose (ALS). ALS
tas ut som egen gruppe fordi denne gruppen skiller seg fra de gvrige med
spesielt behov for rutiner for rask vurdering. Kun hoveddiagnosen - den
sykdommen som anses 3 veere den viktigste arsaken til pasientens under-
ventilering og til beslutningen om & starte LTMV - brukes for a avgjgre om
pasienten skal veere med i indikatoren. Pasienter som ikke har en besva-
relse pa variabelen som beskriver om pasienten har fatt akutt eller elektiv
behandlingsstart er ikke tatt med i beregningen. Kompletthet for denne varia-
belen kan ses i avsnitt 4.3.4 pa side 78. Resultatene til indikatoren kan ses i
avsnitt 2.1.2 pa side 26.
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TABELL 2.11: Planlagt behandlingsstart for gvrige nevromuskulare pasienter.

Definisjon/beskri-
velse

Oppfwlging - elektiv (planlagt) behandlingsstart Hvorvidt behandlingen star-
tet planlagt istedenfor etter en akutt hendelse, brukes som et mal for kvalitet
av behandling nar det gjelder respirasjonssvikt og underventilering. Dette
krever god oversikt, oppfglging, utredning og kontroll av risikopasienter.

Type indikator

Prosessindikator.

Maloppnaelse

Malet er at > 80 % nevromuskulere pasienter, med unntak av pasienter med
ryggmargskade/sykdom, skal fa elektiv behandling.

Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning

For indikatoren vises pasienter med andre nevromuskuleaere pasienter, som
innebaerer fglgende diagnoser:

Duchenne muskeldystrofi

Dystrofia myotonica

Andre muskeldystrofier og myopatier

Spinal muskelatrofi (SMA)

Andre arvelige nevromuskulaere sykdommer

Fglgetilstand etter poliomyelitt (gjelder kun voksne pasienter)

Hjerneskade
- Andre ervervede nevromuskulaere sykdommer

[ den nevromuskulaere gruppen holdes ryggmargskade/sykdom utenfor da
disse ofte starter med ventilering etter en akutt hendelse. Kun hoveddiagno-
sen - den sykdommen som anses ad veere den viktigste arsaken til pasientens
underventilering og til beslutningen om 3 starte LTMV - brukes for a avgjgre
om pasienten skal veere med i indikatoren. Pasienter som ikke har en besva-
relse pd variabelen som beskriver om pasienten har fatt akutt eller elektiv
behandlingsstart er ikke tatt med i beregningen. Kompletthet for denne varia-
belen kan ses i avsnitt 4.3.4 pa side 78. Resultatene til indikatoren kan ses i
avsnitt 2.1.2 pa side 26.
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TABELL 2.12: Pasientenes vurdering av symptomer fgr start (PROM fgr behandlingsstart).

Definisjon/beskri-
velse

Innhenting av pasientenes vurdering av symptomer fgr start gir viktig in-
formasjon som har betydning for livskvalitet og som ogsa kan brukes til
sammenligning ved oppfglging og vurdering av behandlingens nytteverdi.

Type indikator

Prosessindikator.

Maloppnéelse

Malet er at > 80 prosent av pasientene skal ha fylt ut pasientspgrreskjema fgr
oppstart. Gjelder kun for voksne 18 ar eller mer.

Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning

Ved utregning av andel som har besvart PROM opplysninger fgr oppstart,
regnes en pasient som d ha en PROM besvarelse hvis pasienten har svart pa
minst ett spgrsmal pa livskvalitetsskjema eller har en sumskar for ESS skjema.
Alle ESS spgrsmal ma vere besvart for & kunne fa en sumskar beregnet.
Registeret begynte PROM innhenting 25.08.2014, og analysen gjelder kun for
data samlet inn siden da. Resultater kan ses i avsnitt 2.1.2 pa side 26.
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TABELL 2.13: Oppfglging feérste ar med blodgasskontroll.

Definisjon/beskri- Oppfelging av LTMV behandling med blodgasskontroll er viktig for & vurdere
velse effekt og behov for a justere behandlingen.

Type indikator Prosessindikator.

Maloppnaelse Malet er at > 80 prosent av pasientene skal ha oppfglging ferste ar med
blodgass ved bruk av BiPAP /respirator.

Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning For 4 innga i telleren til indikatoren ma barn eller voksen pasient med Bi-
PAP /respirator ha oppfglging med en maling pa minst en av fglgende blod-
gassanalyser innen 2 ar etter oppstart:

Arteriell pO; i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

Kapilleer pO; i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

Arteriell pCO; i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

Kapillaer pCO, i vaken tilstand uten oksygen i stabil fase

«Base excess» ikke standard bikarbonat

Arteriell pCO, mens pasienten sover

Pasienter som ikke har oppfglging med blodgass innen 2 ar er ikke tatt med i
nevneren dersom behandlingen ble avsluttet fgr 2 ar.
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TABELL 2.14: Pasientenes vurdering av symptomer fgrste ar (PROM fgrste ar).

Definisjon/beskri- Innhenting av pasientenes vurdering av symptomer fgrste ar gir viktig infor-
velse masjon for a vurdere effekt og behov for a justere behandlingen.
Pasientspgrreskjema blir sendt ut digitalt til de som har digital tilgang. For
pasienter som ikke har svart eller mottatt digitalt skjema blir svar forsgkt
innhentet av helsepersonell ved kontrolltime.
Type indikator Prosessindikator.
Maloppnéelse Malet er at > 80 prosent av pasientene skal ha fylt ut pasientspgrreskjema
farste ar. Gjelder kun for voksne 18 ar eller mer.
Kunnskapsgrunnlag
- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no
- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.
- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.
Beregning Ved utregning av andel som har besvart PROM opplysninger fgrste ar, regnes

en pasient som a ha en PROM besvarelse hvis pasienten har svart pa minst ett
spgrsmal pa livskvalitetsskjema eller har en sumskar for ESS skjema innen to
ar etter oppstart. Alle ESS spgrsmal ma veere besvart for & kunne fa en sumskar
beregnet. Registeret begynte PROM innhenting 25.08.2014, og analysen gjelder
kun for data samlet inn siden da. Resultater kan ses i avsnitt 2.1.2 pd side 26.
Pasienter som ikke har besvart PROM innen 2 ar er ikke tatt med i nevneren
dersom behandlingen er avsluttet fgr 2 ar.
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Resultatindikatorer (hva resultatet er)

TABELL 2.15: Pasientopplevelse - Pasientrapporterte utkommemal (PROM).

Definisjon/beskri- Innhenting av pasientenes vurdering ved start og ved oppfglging gir mulighet
velse for a vise endring etter behandling ut fra pasientenes stasted.

Type indikator Resultatindikator.

Maloppnéelse Ikke tallfestet, men det gnskes bedring (nedgang av symptomer) etter ett ar.
Kunnskapsgrunnlag

- Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) - Anbefalinger. Nasjonal kvalitets
og kompetansenettverk for langtids mekanisk ventilasjon, NN-LTMV
ved arbeidsgruppe 2024. Metodebok.no

- Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.

- Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).
Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.

Beregning Til indikatoren ser man pa endring fra behandlingsstart til 1 ar etter behand-
lingsstart i:

- Fem spgrsmal om livskvalitet/sgvn.
- Epworth sgvnighetsskala (ESS).

Utregning av endring gjgres kun pa pasienter som har svart pa skjemaet bade
ved behandlingsstart og 1 ar etter behandlingsstart.

2.1.1 Strukturindikatorer
Strukturindikator omfatter det som finnes av ressurser som utstyr,
personalressurser, fysiske rammer, forekomst av kliniske retningslin-
jer og hvordan tjenesten er organisert.

Data til strukturindikatorer er fra spgrreundersgkelse varen 2023.
Spgrsmalene ble laget med basis i tidligere strukturdataundersgkel-
ser gjennomfgrt i 2017 og 2021. Den ble utarbeidet med utgangspunkt
i statusrapporter fra ressursgruppene for LTMV fra alle regionale
foretak. I tillegg bygget spgrsmalene pa tilsvarende strukturdataun-
dersgkelser i det svenske andningssviktregisteret Swedevox.

Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre ved Hauke-
land universitetssjukehus bisto med den tekniske lgsningen via Cor-
porate Surveyer og med utsending av spgrreskjemaene til registerets
kontaktpersoner ved alle helseforetak og sykehusavdelinger for voks-
ne og barn. Elektronisk spgrreskjema ble sendt til avdelinger som
behandler denne pasientgruppen. Spgrreundersgkelsen ble besvart
av leger, sykepleiere, fysioterapeuter og andre, fordelt pa ulike spesia-
liteter som nevrologi, lunge, medisin, barn, gNH og intensiv. Etter flere
runder med purring, fikk vi innhentet svar pa strukturdataspgrsmale-
ne fra (31 sykehus i alle helseforetak og i alt 44 av sykehusavdelinger
(30 voksenavdelinger og 14 barneavdelinger). Et aktuelt utvalg av
dataene presenteres her og sammenlignes med tidligere undersg-
kelser samt med tilsvarende undersgkelse fra Sverige fra 2015 med
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37 behandlingssteder (28 voksenklinikker og 9 barneklinikker) der
Swedevox fikk svar fra 24 klinikker (65 %).

[ tillegg til den elektroniske strukturdataundersgkelsen ble det
i 2022 gjennomfgrt to nasjonale nettverksmgter i samarbeid med
Nasjonal Kompetansetjeneste for Hjemmerespiratorbehandling -
NKH for alle sykehusavdelinger for barn og voksne som behandler
denne pasientgruppen. Det er ogsa blitt giennomfgrt nettbaserte
mgter via Skype / Teams / veiledning pa telefon med enkeltavde-
linger hvor aktuelle utfordringer ved rapportering i LTMV-registeret
er blitt diskutert. Det kom en ny forskrift om medisinske kvalitets-
registre som forsterket plikten til & rapportere i juni 2019, https:
//lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2019-06-21-789. «Med
den nye forskriften far helsepersonell plikt til 8 melde inn relevante
opplysninger til de nasjonale kvalitetsregistrene.» Denne forskriften
har gjort det ngdvendig for helseforetakene/sykehusene a sette av
mer tid til dette arbeidet.

Personalressurser, kompetanse og organisering
Fem hovedomrader innen personalressurser, kompetanse og organi-
sering presenteres her.

1 Har dere lege/leger med spesielt ansvar for pasienter med
LTMV?
2 Har dere sykepleiere som arbeider med LTMV-pasienter hele
eller deler av tiden?
3 Har dere kompetanse til 4 hdndtere pasienter med
trakeostomi?
- Har trakeostomikompetanse med hjelp fra gNH/intensiv?

- Har trakeostomikompetanse alene?
4 Bruker dere sjekklister fgr oppstart/utskriving av pasienter
med LTMV-behandling hos dere?
5 Utfgrer dere hjemmebesgk hos LTMv-brukere?
- Utfgrer hjemmebesgk rutinemessig?

- Utfgrer hjemmebesgk ved behov?

Svar fraleger, sykepleiere og fysioterapeuter ble analysert og kom-
binert til ett felles svar fra hver avdeling. Dette presenteres nedenfor.
Ni voksenavdelinger besvarte ikke disse fem spgrsmalene og svare-
ne baserer seg derfor pa 35 avdelinger (21 voksenavdelinger og 14
barneavdelinger).

Figur 2.1 pa side 26 viser fem hovedomrader innen personalres-
surser, kompetanse og organisering i avdelinger fordelt pa barn og
voksne totalt for hele landet. I tabell 2.16 pa side 26 vises disse omra-
dene ogsa for helseregionene. I behandlingen av voksne pasienter
har 95 % av avdelingene lege/leger med spesielt ansvar for pasienter
med LTMV (20 av 21). For behandlingen av barn er andelen 93 % (13
av 14 avdelinger). Tilsvarende undersgkelser i Sverige har ikke skilt
pa avdelinger som behandler barn og voksne, men viser at 22 av 24
rapporterende klinikker (92 %) hadde lege(r) med spesielt ansvar
for disse pasientene i 2015, mot 33 av 35 (94 %) i Norge.


https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2019-06-21-789
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2019-06-21-789

Spgrsmalsformuleringen for sykepleiere som jobber med LTMV-
pasienter er litt annerledes, men viser at andelen avdelinger som
har sykepleier(e), som jobber med LTmMv-pasienter hele eller deler
av arbeidstiden, er 62 % for voksne og 71 % for barn. Helseforetak
uten egen legeressurs for LTMV-pasientene er sammenfallende med
foretak som ikke har det for sykepleiere. Swedevox stiller dette spgrs-
malet pa en annen mate «Hur er skgterskorna organiserade» med
svaralternativ «Endast respirator» og «Delas med annet arbeide (inklI.
CPAP og oxygen)». Av 24 klinikker har 5 (20 %) svart at de har syke-
pleier(e) som jobber kun med pasienter med hjemmerespirator i
Sverige. Blant sykehusene som har egne ressurser bade for oppfal-
ging av barn og voksne i Norge, finner man de stgrste sykehusene
i landet der en har satt av ressurser og organisert seg slik at man
har sykepleiere med god kunnskap om pasientgruppen. Ved stgrre
helseforetak med stgrre pasientgrunnlag vil det kunne vaere mer
naturlig a organisere seg med personer med mer spesifikt avgrenset
ansvarsomrade. Men det sier ikke noe om avsatt tid, kompetanse
og sykepleieressurser ved de foretakene som ikke har sykepleiere
som kun jobber med dette. Den kan potensielt veere like god selv om
mengde erfaring gjerne kan bidra til gkt trygghet og kompetanse.
Det sier heller ikke noe om breddekunnskapen hos foretak med egne
LTMV-ressurser. Denne er vel sa viktig da den motvirker sarbarhet i
systemet mot plutselig frafall av personer med mye kompetanse pa
et fagfelt.

Alle avdelingene har kompetanse til selv 8 handtere pasienter
med trakeostomi ved de klinikkene som behandler barn, enten alene
(57 %) eller med samarbeid fra gNH/intensiv (43 %). Totalt 90 %
av avdelingene med behandling av voksne kan handtere pasienter
med trakeostomi, hvorav 71 % alene og 19 % sammen med gNH/in-
tensiv. For de mindre helseforetakene vil det veere naturlig at man
samarbeider med @NH/intensiv, og for disse vil organiseringen kunne
oppleves som om de er en felles enhet pa grunn av tett samarbeid. I
behandlingen av voksne pasienter, har alle regioner helseforetak med
medisinske avdelinger som behandler pasienter med trakeostomi
uten hjelp fra gNH/intensiv.

Bruk av sjekkliste ved oppstart/utskriving, er ved avdelinger som
behandler barn 64 % og ved avdelinger som behandler voksne 76 %.
Andelen er litt hgyere enn det som ble funnet i 2021 (11 % vs. 43 %).
Nasjonal veileder og faglig retningslinje for langtids mekanisk venti-
lasjon er det listet opp hva det er viktig a huske pa ved utskrivning
og anbefalt bruk av sjekkliste for a se til at alle kriterier er oppfylt.
Tall fra Swedevox viser at 19 av 24 klinikker (79 %) bruker sjekkliste
mot 25 av 44 avdelinger (71 %) i Norge.

Betraktelig feerre avdelinger som fglger opp barn (14 %) enn voks-
ne (67 %), tilbyr hjemmebesgk rutinemessig. Denne forskjellen er
enda tydeligere enn i 2021 (11 % vs. 43 %). En betydelig stgrre andel
tilbyr imidlertid sporadisk hjemmebesgk, avhengig av behov, hen-
holdsvis (64 % av barneavdelingene og 90 % av voksenavdelingene).
Alle regioner har helseforetak som tilbyr hjemmebesgk i behand-
lingen av voksne. Tall fra Swedevox viser at 4 av 24 klinikker (17 %)
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gjennomfgrer rutinemessig hjemmebesgk hos pasienter. Veilederen
anbefaler mulighet for oppfglging i hjemmet, og det er viktig at ikke
oppfalging glipper grunnet pasientens utfordringer med & komme
seg til behandlingsstedet.

Barneavdeling Voksenavdeling

Har lege m/ spesielt ansvar 13014
for LTMV-pasienter

Har sykepleier som jobber med 10114
LTMV-pasienter hele eller deler av tiden

Har kompetanse til & handtere 141
pasienter med trakeostomi

Bruker sjekkliste for oppstart/ or1a
utskrivning av LTMV-pasienter

13/21

14/21

20/21

19/21

Utfarer rutinemessig hjemmebesgk 214
hos LTMV-brukere

100% 0% 20% 40% 60% 80%
Andel

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

FIGUR 2.1: Personalressurser, kompetanse og organisering i avdelinger for barn og voksne. Figuren viser andel
avdelinger som har besvart «ja» til at de har ulike ressurser til behandlingen av LTMVv-pasienter. Basert
pa svar fra 35 avdelinger i 2023.

TABELL 2.16: Personalressurser, kompetanse og organisering i avdelinger for barn og voksne per helseregion.
Tabellen viser andel avdelinger som har besvart «ja» til at de har ulike ressurser til behandlingen av
LTMV-pasienter. Basert pa svar fra 35 avdelinger i 2023.

Ressurs Avdeling Helse Nord Helse Midt-Norge  Helse Vest Helse Sgr-@st
Har lege m/ spesielt ansvar Barn 1/1 (100 %) 2/2 (100%) 2/3(67 %) 8/8 (100 %)
for LTMV-pasienter Voksen  2/2 (100 %) 4/4 (100 %) 5/5 (100 %) 9/10 (90 %)
Har sykepleier som jobber med Barn 0/1 (0 %) 1/2 (50%) 1/3(33 %) 8/8 (100 %)
LTMV-pasienter hele eller deler av tiden Voksen  2/2 (100 %) 1/4(25%)  4/5 (80 %) 6/10 (60 %)
Har trakeostomikompetanse — Barn 1/1 (100 %) 0/2(0%) 1/3(33%) 4/8 (50 %)
med hjelp fra @®NH/intensiv Voksen 0/2 (0 %) 1/4(25%) 1/5(20 %) 2/10 (20 %)
Har trakeostomikompetanse — Barn 0/1 (0 %) 2/2(100%) 2/3(67 %) 4/8 (50 %)
alene Voksen 2/2 (100 %) 2/4(50%)  4/5 (80 %) 7/10 (70 %)
Bruker sjekkliste for oppstart/ Barn 0/1 (0 %) 2/2(100%) 2/3(67 %) 5/8 (62 %)
utskrivning av LTMV-pasienter Voksen 2/2 (100 %) 2/4(50%) 5/5 (100 %) 7/10 (70 %)
Utfgrer rutinemessig hjemmebesgk Barn 0/1 (0 %) 1/2 (50 %) 0/3 (0 %) 1/8 (12 %)
hos LTMV-brukere Voksen 2/2 (100 %) 3/4(75%)  4/5 (80 %) 5/10 (50 %)

2.1.2 Prosessindikatorer
Tilgjengelighet av behandling
Et av registerets hovedmal er 4 undersgke om behandlingstilbudet
er likeverdig i hele landet. For @ male om det tilbys et likeverdig
behandlingstilbud brukes insidens (hvor stort antall som begynner
behandling i forhold til den generelle befolkningen) og prevalens
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(hvor stort antall som er i behandling i forhold til den generelle be-
folkningen). Forskjeller i insidens og prevalens reflekterer dermed
en forskjell i behandlingen som tilbys. En hgy insidens/prevalens i
forhold til andre steder er en indikasjon pa at flere far behandling i
omradet enn generelt. Arsakene kan vare en mindre streng grense
for a starte behandling, hgyere kapasitet eller stgrre tilgang til res-
surser i forhold til andre. En mindre insidens/prevalens kan vaere
et tegn pa at omradet har mindre ressurser tilgjengelig for denne
pasientgruppen, eller har et strengere krav til behandling enn ellers i
landet. Ideelt er insidens og prevalens lik i hele landet, med mindre
det er dokumentert at enkelte deler av landet har gkt sykelighet for
gitte diagnoser. Pasientgruppen er liten, og utredning og behandling
er ofte sentralisert, seerlig for de mest ressurskrevende pasientene.
Det er derfor stor grad av samarbeid mellom ulike helseforetak inn-
ad i regionene. Tilgjengelighet av behandling regnes derfor ut pa
helseregionsniva og pasientbosted (fylker).

Figur 2.2 viser prevalens per 31.12.2023 og insidens for 2023 per
100 000 innbyggere fordelt over helseregioner. Det er gjort en for-
enklet justering for befolkningsgrunnlag ved a benytte folketall fra
Statistisk sentralbyra registrert 01.01.2023 og 01.01.2024. For hele lan-
det var prevalensen 57 og insidensen 9,7. I Sverige var prevalensen
ca. 33 for personer 16 ar eller eldre (arsrapport Swedevox 2022).

Av regioner, hadde Helse Nord den hgyeste prevalensen med 84
per 100 000, og Helse Sgr-@st den laveste med 51 per 100 000. Nar det
gjelder insidensen (nye pasienter) var Helse Vest hgyest i 2023. Se
figur 2.2 for prevalenser og insidenser i hver helseregion.

Insidens Prevalens
Heise Nord [ |
Heise Midt-Norge [ |
Heise Vest |
Heise Sor-ost [l I
Total [ |

0 10 20 30 40 50 60 70 80

o

10 20 30 40 50 60 70 80

FIGUR 2.2: Prevalens per 31.12.2023 og insidens for 2023 per 100 000 innbyggere i hver helseregion. Insidensen
er basert pa gjennomsnittet av folketallet registrert pa ssB 01.01.2023 og 01.01.2024, og totalt 536
nye pasienter med LTMV-behandling i 2023. Prevalensen er basert pa folketallet registrert den
01.01.2024 og totalt 3 172 registrerte pasienter med LTMV-behandling.

Det har tidligere blitt vist insidens og prevalens etter pasientbo-
sted, inndelt i fylker. P4 grunn av problemer med kobling mellom
gamle og nye fylkesnummer og dermed utregningen av insidens og
prevalens for hvert fylke, utgar denne figuren i arets rapport.

Pasientseleksjon (diagnose)

Det er ogsa gnskelig a vise prevalens pa diagnosegruppeniva for a
se hvilke grupper som far behandling. Adipositas hypoventilasjons-
syndrom (omfatter ogsa adipositas med nattlig hypoventilasjon) er
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den stgrste diagnosegruppen for alle helseregioner, se figur 2.3. Pre-
valenstallene viser imidlertid at Helse Nord registrerer langt flere
med denne diagnosen enn de andre regionene. Den store forskjellen
for denne gruppen blir imidlertid betydelig mindre om nattlig hy-
poventilering pga. adipositas fjernes, se figur 2.4 pa neste side. Dette
synliggjgr imidlertid en forskjell i utredning og behandling av denne
gruppen. For de nevromuskulaere sykdomstilstander er forekomsten
lignende mellom regionene.

Helse Nord

Arvelige nevromuskulaere sykdommer - | SN
Ervervede nevromuskulaere sykdommer - N
Brystvegglidelser |l

Adipositas hypoventilasjon - R
Lungesykdommer - N
Annet -GN

Helse Midt-Norge

Arvelige nevromuskulzere sykdommer - | NN
Ervervede nevromuskulzere sykdommer - | NN
Brystvegglidelser -l
Adipositas hypoventilasjon - I RNRLRLNEINGEGEGEEE
Lungesykdommer - N
Annet - 1IN

Helse Vest

Arvelige nevromuskulzere sykdommer - | N
Ervervede nevromuskulzere sykdommer - N
Brystvegglidelser |l
Adipositas hypoventilasjon - IEREGNNGzGzG
Lungesykdommer - R
Annet - IIIEIGNGE

Helse Ser-Ost

Arvelige nevromuskulzere sykdommer - N
Ervervede nevromuskulzere sykdommer - I
Brystvegglidelser -l
Adipositas hypoventilasjon - EGEGcTcchG
Lungesykdommer - NG
Annet - IIEININIII
0 5 10 15 20 25 30 35 40

Prevalens

FIGUR 2.3: Prevalens per 31.12.2023 per 100 000 innbyggere i hver
helseregion for hver diagnosegruppe. Basert pa folketallet
registrert pa sSB 01.01.2024, og totalt 3172 registrerte
pasienter med LTMv-behandling.

Endring i diagnosefordeling over tid vises i figurene 2.5 og 2.6
pa side 30 og pa side 31. I Sverige ses tilsvarende diagnosefordeling.
Adipositas hypoventilasjon utgjgr der den stgrste enkeltgruppen med
ca 1/3 av alle nystartede, tett fulgt av pasienter med lungesykdom
som har hatt en sterk vekst. I Norge er adipositas hypoventilasjon
den stgrste diagnosegruppen for pasienter i behandling, men lunge-
sykdommer var den stgste diagnosegruppen for nyoppstartede i 2023.



Dagtidshyperkapni Nattlig underventilering

Heise Midt-Norge - | [
Heise vest | N
Heise Sor-ost - | .
0 5 10 15 20 25 0 5 10 15 20 25
Prevalens

FIGUR 2.4: Prevalens per 31.12.2023 per 100 000 innbyggere i hver helseregion for hovedgruppen adipositas
hypoventilasjon delt opp i dagtidshyperkapni og nattlig underventilering. Pasienter med
dagtidshyperkapni har adipositas hypoventilasjon med arteriell eller kapillaer CO, over 6, mens
pasienter med kun nattlig underventilering ikke har pavist eller oppgitt forhgyet CO, pa dagtid.
Basert pa folketallet registrert pa sSB 01.01.2024, og totalt 1141 registrerte pasienter med adipositas
hypoventilasjon.

Samlegruppen "Annet” her og i figur 2.3 pa forrige side inkluderer
svikt i sentral respirasjonsregulering, metabolske sykdommer og
tilstander med obstruksjon i gvre luftveier. Andelen pasienter som
starter behandlingen med trakeostomi er liten i alle helseregioner,
men noen vil fa dette i behandlingsforlgpet. Det er hovedsakelig de
nevromuskulzere pasientene som er aktuelle for trakeostomibehand-
ling (se arsrapport 2014).
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FIGUR 2.5:
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Fordelingen av andelen pasienter med hver diagnose fra
2002 til 2023. Basert pa 7755 skjema, og bade barn og
voksne er tatt med i beregningen.
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FIGUR 2.6: Fordelingen av antallet pasienter med hver diagnose fra 2002
til 2023. Basert pa 7 755 skjema, og bade barn og voksne er
tatt med i beregningen.
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Blodgass malt fgr behandlingsstart

Blodgassanalyse er sentral ved utredning og behandling av pasient-
gruppen. Svar pa blodgassanalyser fgr start brukes som et tegn pa
at utredning og behandling er grundig og velfundert. Opplysninger
om blodgass gjgr det ogsa mulig a analysere endringer i denne ved
behandling og derved gi et resultatmal. I 2023 fikk 84 % registrert
blodgass far start (figur 2.7). Totalt har 85 % angitt blodgass fagr opp-
start av behandling de siste fem drene, og andelen ser ut til & ha gkt
fra de foregaende arene. I Sverige har andelen veart uforandret pa
knapt 80 % over flere ar, for 2022 var andelen 72 %.

Andel 100 %
malt

blodgass
80 %

60 %
40 %
20 %

0%
02 03 04 05 06 07 08 09 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23
Ar

FIGUR 2.7: Andel med oppgitt blodgass fgr behandlingsstart fra 2002 til
2023, med 95 % punktvise konfidensintervall, basert pa 7755
skjema. Den markerte linjen representerer gnsket
maloppnaelse.

Alle helseregioner har hatt en stigende kurve og er na over gnsket
maloppnaelse pa 80 % (figur 2.8 pa neste side). Ogsa for de ulike
helseforetak har det for de fleste veert en stigning selv om fa pasi-
enter og fa ferdigstilte skjema for enkelte helseforetak kan gi store
variasjoner (figur 2.9 pa side 34). De fleste helseforetak er over gnsket
maloppnaelse totalt de siste 5 arene (figur 2.10 pa side 35).

Avdelinger med barn hadde lavere andel med blodgassanalyse
uten oksygen eller ventilator fgr start enn voksenavdelinger i 2023
(45 % versus 93 %). Barnegruppen skiller seg fra voksengruppen
ved at det her ogsa er inkludert pasienter i LTMV registeret nar de
kun mottar cPAP behandling. Nar cpPAP pasienter ekskluderes er
andelen med blodgass ved oppstart 76 %. Noen avdelinger benytter
punktmaling av CO, med transkutant utstyr ogsa i vaken tilstand
pa dagtid som erstatning for blodgass, dette er ikke med i denne
opptellingen.
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FIGUR 2.8:
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Andel med oppgitt blodgass fgr behandlingsstart fra 2002 til 2023 i hver helseregion med 95 %
punktvise konfidensintervall. Den markerte linjen representerer gnsket maloppnaelse. Basert pa

7755 skjema.
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Sykehuset i Universitetssykehuset Serlandet
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FIGUR 2.9: Andel med oppgitt blodgass fgr behandlingsstart fra 2019 til 2023 i hvert helseforetak med 95 %
punktvise konfidensintervall. Den markerte linjen representerer gnsket maloppnaelse.
Helseforetakene er satt i rekkefglge fra hgyest til lavest gjennomsnittlig blodgass siste 5 ar. Basert pa
2 674 skjema.
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behandlingsstart mellom helseforetak for de siste 5 arene,
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Planlagt (elektiv) behandlingsstart

Hvorvidt behandlingen startet planlagt istedenfor etter en akutt hen-
delse, brukes som et mal for kvalitet av behandling nar det gjelder
respirasjonssvikt og underventilering. Dette krever regelmessig opp-
folging av hele pasientgruppen og gode rutiner for diagnostikk/tidlig
identifisering av risikopasienter, god pasientinformasjon og tverrfag-
lig samarbeid. Malet er at mer enn 80 % av nevromuskuleere pasien-
ter, med unntak av pasienter med ryggmargskade/sykdom, skal fa
elektiv behandling. Ryggmargskade/sykdom holdes utenfor da disse
ofte skal starte med ventilering etter en akutt hendelse. Amyotrofisk
lateral sklerose (ALS) vises som egen gruppe fordi denne gruppen
skiller seg fra nevromuskuleere sykdommer med langsom eller ingen
progresjon.

Oppstart av behandling ved amyotrofisk lateral sklerose (ALS)
var elektiv i 82 % av tilfeller de siste fem arene og 82 % i 2023. For
den resterende gruppen av nevromuskulaere sykdommer, nar en
ser bort fra traumatiske tilstander som ryggmargskader, var elektiv
oppstart 76 % de siste fem drene og 84 % i 2023, se figur 2.11 pa neste
side. I Sverige har andelen de siste arene veert mellom 60-80 % for
nevromuskulare (uten ALS), og for 2022 nadde de malet om 80 %.

[ figur 2.12 pa neste side vises fordeling av elektive nevromusku-
leere og ALS-pasienter i helseregionene, og i figur 2.13 pa side 38 vises
det samme for helseforetakene. Fa pasienter i helseforetakene gir
uttalte svingninger i grafene. Figur 2.14 pa side 39 viser andel elektive
for ALS og gvrige nevromuskuleere for helseforetakene de siste 5 ar.
Grafen er sortert etter mest til minst gjennomsnittlig andel elektive
for de to gruppene. Vi ser at 11 helseforetak oppnar malet om 80 %
eller flere elektive for ALs-gruppen, og 6 helseforetak oppnar dette
for de gvrige nevromuskulaere, men flere er naer malet.

Andel med elektiv (planlagt) oppstart for alle diagnosegrupper
totalt har veert gjennomsnittlig 60 % siden registeroppstarti2002. |
2023 var andelen 61 % og for andre sykdommer enn de nevromusku-
leere var andelen 55 %. Innenfor hver hoveddiagnosegruppe er det
lungesykdommer som spesielt skiller seg ut ved at denne gruppen
har desidert lavest andel med elektiv oppstart og aldri har vert over
80 % som de andre gruppene har (se figur 2.15 pa side 40). Avde-
linger med barn hadde hgyere andel planlagt behandling for alle
diagnosegrupper totalt enn voksenavdelingene i 2023 (85 % versus

55 %).
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FIGUR 2.11: Andel med elektiv behandling ved behandlingsoppstart for pasienter med nevromuskulzere

utviklingen fra 2002 til 2023, ett panel for hver diagnosegruppe. For sammenligningsformal blir
utviklingen for alle diagnosegruppene ogsa vist i hvert panel, som gra linjer i bakgrunnen. Den

sykdommer, amyotrofisk lateral sklerose (ALS), andre sykdommer, og totalt. De fargede linjene viser

markerte linjen representerer gnsket maloppnaelse for nevromuskulzere pasienter. Basert pa 7 463
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FIGUR 2.12: Andel med elektiv behandling ved behandlingsoppstart for pasienter med nevromuskulaere
sykdommer eller med amyotrofisk lateral sklerose (ALS). Grafen viser endringen over tid fra 2002 til

2023 med 95 % punktvise konfidensintervall. Den markerte linjen representerer gnsket

maloppnaelse. Basert pa 1828 skjema.
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FIGUR 2.15: Andel med elektiv behandling ved behandlingsoppstart for
hver diagnosegruppe. Grafen viser endringen over tid fra
2002 til 2023 med 95 % punktvise konfidensintervall. Den
markerte linjen representerer gnsket maloppnaelse for
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Pasientenes vurdering av symptomer fgr start (PROM fgr
behandlingsstart)

Registrering av pasientrapporterte data ble startet med elektronisk
register hgsten 2014, og inneholder et skjema med fem livskvalitets-
spgrsmal og et sgvnregistreringsskjema, "Epworth Sleepiness Scale”
(ESS).

Innhenting av pasientenes vurdering av symptomer fgr start gir
viktig informasjon som sier noe om livskvalitet og som ogsa kan bru-
kes til sammenligning ved oppfalging og vurdering av behandlingens
nytteverdi. Indikatoren regner prosent av andel voksne (= 18 ar) som
har besvart spgrsmal fgr oppstart siden PROMS ble inkludert i regis-
teret 25.08.2014. For mer informasjon om indikatorer se avsnitt 2.1 pa
side 11.

I registeret har 2669 (66 %) pasienter svart pa livskvalitet eller
ESs-skjema ved behandlingsstart siden registeret satte igang inn-
henting av PROM 25.08.2014. Se figur 2.16 for utviklingen siden 2014.
[ figur 2.17 pa neste side vises utviklingen for hver helseregion, og i
figur 2.18 pa neste side vises utviklingen for hvert helseforetak. Re-
gisteret har 2519 (63 %) besvarelser pa livskvalitetskjema, og 2493
(62 %) for Ess-skjema. Sverige har tidligere rapportert svar fra ca.
halvparten av pasientene. Det er en positiv gkning i innhenting av
PROM fgr start av behandling. I 2023 besvarte 363 (83 %) av pasiente-
ne spgrreskjema fgr start av behandlingen. Alle regioner har kommet
opp i gnsket malomrade og 13 helseforetak nadde malet om minst
80 % innhenting av PROM. I figur 2.19 pa side 43 kan man se andel
PROM-besvarelser per helseforetak de siste 5 ar.

Andel 100 %
pasienter

80 %
60 %
40 %
20 %

0 %

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Ar

FIGUR 2.16: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller
PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» ved
behandlingsstart for hvert ar siden innhenting av PROM
25.08.2014.
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FIGUR 2.17: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskiema og/eller PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness
Scale» ved behandlingsstart per helseregion for hvert ar siden innhenting av PROM 25.08.2014.
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FIGUR 2.18: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness
Scale» ved behandlingsstart per helseforetak for hvert ar siden innhenting av PROM 25.08.2014.

42



Norstangsyhorusot | 23130
Sgrlandet
svienus I, 1 15/123
ot roroe | )3
St. Ol
tosptol NN /130
rote stavance | 25152
veste vicer | 15/183
Osl
universitetssykehsug _ 80/98
Sykehuset i
"estoid NN 67/205
Akersh
Universitetesykonus. INNMMMM, 1 1/137
Hel
Nord-Trondelag. NN / 1/53
Sykehuset
yerse! | 7/102
roor | {701/2235
Helse M
*e romecs I 02141
rotsororve | 750
Sykehuset
triancet NN - 3/211
ot sergon | 17 3/265
Sykehuset
"o I 5 /5
Uni itetssykehuset
sty I 51122
0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

FIGUR 2.19: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller
PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» ved
behandlingsstart for hvert helseforetak. Grafen viser den
samlede andelen for de siste 5 arene, med behandlingsstart
2019 til 2023.

Oppfelging forste ar med blodgasskontroll
Det er viktig a fglge opp pasienter som har startet LTMV med kon-
troller. Ny blodgasskontroll kan avdekke behov for a justere behand-
lingen. Malet er at > 80 % av pasientene med BiPAP og respirator har
fatt oppfelging med blodgass fgrste to ar. I alt 78 % av pasientene
med oppstart i 2021 ble fulgt opp med blodgass innen 2 ar. Totalt
har 79 % fatt oppfglging innen to ar med blodgass de siste 5 ar, se
figur figur 2.20 pa neste side. figur 2.21 pa neste side vises andel med
registrert blodgass i regionene og i figur 2.23 pa side 46 vises det
samme for helseforetakene. Sverige angir 33 % siste tre ar.
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FIGUR 2.20: Andel med blodgassmaling ved oppfglging innen 2 ar fra
2002 til 2021, med 95 % punktvise konfidensintervall, basert
pa 7799 skjema. Den markerte linjen representerer gnsket
maloppnaelse.

Helse Nord Helse Midt-Norge Helse Vest Helse Ser-Ost
Andel malt 100 %

blodga§s 80 %
forste ar
60 %
40 %
20 %

0%

FIGUR 2.21: Andel med blodgassmaling ved oppfglging innen 2 ar for pasienter med BiPAP/respirator fra 2002 til
20211 hver helseregion med 95 % punktvise konfidensintervall. Den markerte linjen representerer
gnsket maloppnaelse. Basert pa 7799 skjema.
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FIGUR 2.22: Andel malt blodgass fgrste ar. fra 2017 til 2021. Den markerte linjen representerer gnsket
maloppnaelse. Helseforetakene er satt i rekkefglge fra hgyest til lavest gjennomsnittlig blodgass
siste 5 ar. Basert pa 2 629 skjema.
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Pasientenes vurdering av symptomer fgrste ar (PROM fgrste ar)
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FIGUR 2.24: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller
PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» ved oppfglging
innen to ar for hvert ar siden innhenting av PROM

25.08.2014.
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FIGUR 2.25: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness
Scale» ved oppfglging innen to ar per helseregion for hvert ar siden innhenting av PROM 25.08.2014.

Pasientenes vurdering av symptomer fgrste ar. Dette er en ny
kvalitetsindikator fra i ar. Innhenting av pasientenes vurdering av
symptomer fgrste ar gir viktig informasjon for d vurdere effekt og
behov for & justere behandlingen. Malet var > 80 % med besvart
PROM fgrste ar for voksne pasienter. I alt 66 % av pasienter med
oppstart i 2021 besvarte spgrreskjema innen 2 ar. Totalt har 46 % fatt
besvart PROM innen to ar de siste 5 ar.
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FIGUR 2.26: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness
Scale» ved oppfglging innen to ar per helseforetak for hvert ar siden innhenting av PROM
25.08.2014.
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FIGUR 2.27: Andel pasienter som har svart pa livskvalitetsskjema og/eller
PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» ved oppfalging
innen to ar for hvert helseforetak. Grafen viser den samlede
andelen for de siste 5 arene, behandlingsstart 2017 til 2021.

2.2 Pasientrapporterte data (prom/prem)

Registrering av pasientrapporterte data ble startet med elektronisk
register hgsten 2014, og inneholder de to skjemaene:

1 Epworth sgvnighetsskala, er en internasjonal validert skala for
a male dagtids sgvnighet og brukes i diagnostikk av sgvnfor-
styrrelser. Det inkluderer 8 spgrsmal som gir en total gradering.

2 Livskvalitetsspgrsmal, fem spgrsmal spesielt sensitive pd LTMV-
intervensjon, og som er dokumentert og anvendt i det svenske
LTMV-registeret. Pasientene fyller ut spgrreskjema fgr oppstart
og ved oppfglging.

Se avsnitt 2.1.2 pa side 26 og avsnitt 2.2.1 pa neste side.
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2.2.1 Resultatindikatorer

Endring i pasientrapporterte data (PROM)

Besvarelsene pa livskvalitetspgrsmalene ved oppstart av behandling
og etter ett ar vises i figur 2.28. Vi ser en bedring for alle fem spgrsmal
etter behandling. Denne figuren viser svar fra pasienter som har
besvart spgrsmal bade fgr behandlingsstart og ett ar etter for a fa en
direkte sammenligning pa individniva. Det er 2535 besvarte PROM-
skjema fgr oppstart, 1196 besvarte PROM-skjema etter ett ar, og 844
forlgp med besvarelser bade fgr og etter.

Foler du deg ikke uthvilt ~ Opplever du andengd Vakner du med Vakner du opp flere
etter nattesgvnen? om natten? hodepine? ganger om natten?

For Etter ett ar Far Etter ett ar Far Etter ett ar Faor Etter ett ar
Spgrsmal

FIGUR 2.28: Prosentandel som har besvart «Noen ganger i uken» og «Alltid / nesten alltid» pad spgrsmal om sgvn.
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Her sammenlignes svarene fgr behandling med ett ar etter behandling, og det er gnskelig med en
andel som gar nedover. Tallene er basert pa 844 forlgp med besvarte skjema bade ved
behandlingsstart og ett ar etter behandling.

Epworth sgvnighetsskala (ESS) er et spgrreskjema vanlig brukt i
utredning av sgvnrelaterte lidelser. Det inkluderer 8 spgrsmal som
graderes fra o til 3 hvor sannsynlig det er at en dgser av eller sovner
i ulike situasjoner. Lav skar viser at det er mindre sannsynlig at en
dgser av. Sumskar er 0-24, hypersomni = 11.

Ved behandlingsstart var den vanligste skaren pa Ess-skjema 3,
og gjennomsnittsskaren var 8 (standardavvik = 5). Fordelingen av
ESs-skdrene ved behandlingsstart og etter et ar vises i figur 2.29 pa
neste side, og gjennomsnittsnivaene i figur 2.30 pa neste side. Etter
ett ars behandling var vanligste skar pd ESs 3, og gjennomsnittskaren
6. De som har hgyest skar ved behandlingsstart gar mest ned, men
ingen har over 23 i ESS etter ett ar.

Figur figur 2.31 pa side 52 viser endring av ESS-skdr etter ett ar
for helseforetakene. 2 helseforetak forbedres i snitt med 3 enheter
eller mer, 3 med 2 enheter eller mer, mens de fleste endres i snitt med
1-2 enheter.

Deter gledelige positive resultater etter behandling som man ogsa
finner i Sverige. Registeret fikk i 2019 prosjektmidler fra Fagsenteret
til et kvalitetsforbedringsprosjekt mht. innhenting av PRoM-data for
a bedre dette, se avsnitt 5.1 pa side 82. I april 2021 fikk registeret opp
ePROM-lgsning med elektronisk innhenting av PROM ved oppfalging.
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Fordelingen av Ess-skarer ved behandlingsstart og ett ar
etter behandling. Hgyeste mulige skar er 24, som betyr at
pasienten har lett for @ sovne pa dagtid. Basert pa 2508
utfylte Ess-skjema ved behandlingsstart og 1202 utfylte
skjema ett ar etter behandling.
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Gjennomsnittlig sgvnskala niva (Ess-skar) ved
behandlingsstart og ett ar etter behandling. Hgyeste mulige
skar er 24, som betyr at pasienten har lett for a sovne pa
dagtid, og det er gnskelig at ess-skaren gar ned.

95 %-konfidensintervall er markert. Tallene er basert pa 855
forlgp med besvarte skjiema bdde ved behandlingsstart og
ett ar etter behandling.
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FIGUR 2.31: Gjennomsnittlig endring i poengskar fra PROM-skjemaet «Epworth Sleepiness Scale» fra
behandlingsstart til ett ars oppfeling per helseforetak. Tallene er basert pa 1326 forlgp med besvarte
skjema bade ved behandlingsstart og ett ar etter behandling, de 5 siste arene, inkludert de som har
svart i 2023.
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Andre resultatanalyser
Totalt sees endring i blodgasser med nedgang i pCO,-verdi og tilsva-

rende gkning i pO,-verdi etter ett ar. Forbedring i blodgassene sees
for alle pasientgrupper og i alle helseregioner/helseforetak. Dette

finner en ogsa i Sverige.

I registerets levetid har ca. 7 % av pasientene avsluttet behand-

ling pa grunn av manglende behov. For ca. 8 % ble behandlingen
avsluttet etter pasientens gnske. I Sverige er det funnet tilsvarende
tall. Majoriteten av pasientene bruker fortsatt behandlingen. Noen

pasienter har sluttet behandlingen og sa startet pa nytt.

[ figur 2.32 vises utviklingen av antall pasienter i aktiv behand-

ling, nye pasienter, dgde pasienter og pasienter som har avsluttet
behandling grunnet andre arsaker.
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FIGUR 2.32: Arlig utvikling av antall pasienter i aktiv behandling, nye pasienter, dgde pasienter og pasienter som
har avsluttet grunnet andre arsaker. Pasienter i aktiv behandling inkluderer alle som har veert i
behandling i Igpet av det aktuelle aret. Pasienter som har avsluttet behandling per 31.12.2022, men

som mangler bade sluttdato og dgdsdato, er ekskludert fra figuren.

2.3 Andre analyser

2.3.1 Pasientkarakteristikker

Aldersfordeling ved start av behandling for alle nye pasienter i 2023
er visti figur 2.33 pa neste side. Aldersfordelingen var bimodal med
en liten topp for de helt yngste og en stor topp for de voksne som
forventet fra internasjonale data. Gjennomsnittsalder ved start var
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55 ar og medianalder var 65 ar. Den yngste pasienten var 0 ar og den
eldste 94 ar. Totalt 435 (81 % %) av de registrerte pasientene var
voksne, mens de resterende 101 (19 % %) var barn under 18 ar. Se
figur 2.33 for detaljert aldersfordeling.
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FIGUR 2.33: Aldersfordeling ved start av behandling i 2023. Basert pa 536
pasienter.

Det er totalt registrert litt flere menn enn kvinner. Dette flertallet
av menn som starter behandling med BiPAP eller hjemmerespirator
har vert vedvarende over tid, se figur 2.34. 1 2023 ble det registrert
274 (51 %) menn og 262 (49 %) kvinner.
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FIGUR 2.34: Prosentandel menn med start av LTMv-behandling fra 2002
til 2023, med 95 % punktvise konfidensintervall. Basert pa
7 671 pasienter.

I 2023 hadde 530 (98,9 %) av pasientene startet med masketil-
slutning, mens kun 6 (1,1 %) startet direkte med ventilator tilkoblet
trakeostomi (se figur 2.35 pa neste side). Totalt 3 % av barna startet
behandlingen med trakeostomi i 2023. [ perioden 2002 til 2023 var
7557 (97,4 %) av pasientene ventilert non-invasivt, mens 198 (2,6 %)
var ventilert via trakeostomi (invasivt) ved start. [ Sverige fikk 3,8 %
av pasientene trakeostomi ved start av behandlingen i perioden 2012-
2016, og i perioden 2020-2022 startet 1,6 % med trakeostomi.



Fra 2002 har antall som far trakeostomi ved oppstart variert
mellom 4 og 17 pasienter per ar. Siste 5 ar er snittet pd 6 og i 2023
var det 6. En del pasienter; hovedsakelig nevromuskulzere pasienter,
skifter imidlertid fra maske til trakeostomi i behandlingsforlgpet. Et
lavt antall trakeostomerte ved oppstart av behandling er positivt og
tegn pa at behandlingen starter tidlig og planlagt.
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FIGUR 2.35: Prosentandel pasienter som fikk trakeostomi ved start av
behandling fra 2002 til 2023 med 95 % punktvise
konfidensintervall. Basert pa 7 755 skjema.

Totalt 61 pasienter ble behandlet med hostemaskin ved start av
behandlingen i 2023. Andel i regionene var 6 % av nye pasienter i
2023 for Helse Nord, 16 % for Helse Midt, 17 % for Helse Vest og 10 %
for Helse Sgr-@st.

Diagnosegrupper som registreres i registeret deles i ni hoved-
grupper:

1 Arvelige nevromuskulaere sykdommer

2 Ervervede nevromuskulaere sykdommer

3 Brystvegglidelser

4 Svikti sentral respirasjonsregulering

5 Metabolske sykdommer (barn)

6 Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier (barn)

7 Adipositas hypoventilasjonssyndrom (omfatter ogsa adipositas

med nattlig hypoventilasjon)

8 Lungesykdommer

9 Annet

For barnegruppen (< 18 ar) var tilstander med obstruksjon i
gvre luftveier med 53 pasienter (52 %) sammen med samlegruppen
«annet» med 27 pasienter (27 %) de stgrste hovedgruppene i 2023, og
Arvelige nevromuskulaere sykdommer utgjorde 11 pasienter (11 %). [
barnegruppen startet 82 % av barna med CPAP i 2023. Bruk av cpaP
er naturlignok stgrst ved tilstander med obstruksjon i gvre luftveier.

[ voksengruppen var lungesykdommer den vanligste diagnosen
for LTMV-behandling i 2023 med 185 pasienter (43 %) sammen med
adipositas hypoventilasjon (underventilering pa grunn av fedme)
med 105 pasienter (24 %), og ervervede nevromuskulzaere sykdommer
(skade eller sykdom i muskulatur eller nerveapparat som ikke er
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arvelig) med 80 pasienter (18 %). Se figur 2.36 for fordelingen av
diagnoser i 2023.

Diagnosefordelingen for barn og voksne de siste arene er illust-
rert i figur 2.37 og viser at de stgrste gruppene har vedvart over tid.
Nevromuskulzere sykdommer (arvelige og ervervede) er ogsa sis-
te aret viktige arsaker til oppstart av LTMv bade for barn (12 %) og
voksne (27 %).

Barn Voksen

Arvelige nevromuskulzere sykdommer -
Ervervede nevromuskuleere sykdommer I
Brystvegglidelser
Adipositas hypoventilasjon I
Lungesykdommer -
Svikt i sentral respirasjonsregulering I

Metabolske sykdommer .

Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier _
Annet |

0% 15 % 30 % 45 % 0% 15 % 30 % 45 %
Andel

FIGUR 2.36: Fordelingen av diagnoser i 2023. Basert pa 536 skjema.

Barn Voksen
Arvelige nevromuskulzere sykdommer _ -
Ervervede nevromuskulzere sykdommer - _
Brystvegglidelser . -
Adipositas hypoventilasjon I _
Lungesykdommer [ I
Svikt i sentral respirasjonsregulering - I
Metabolske sykdommer .
Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier _
annet | |
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FIGUR 2.37: Fordelingen av diagnoser hos barn og voksne fra 2002 til 2023. Basert pa 7755 skjema.
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Langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) er et behandlingstilbud gitt
utenfor sykehus til pasienter med pustesvikt. Noen pasienter tren-
ger mekanisk pustehjelp bare noen timer om natten, andre trenger
det stgrre deler av - eller hele dggnet. Betegnelsen LTMV eller hjem-
merespiratorbehandling brukes for pasienter som er avhengig av
mekanisk pustehjelp minst fire timer i dggnet, og har et vedvarende
behov i mer enn seks uker.

En respirator er et mekanisk hjelpemiddel som helt eller delvis
kan kompensere for sviktende pusteevne, og bidrar til et tilfredsstil-
lende niva av blodgassene oksygen (p0;) og karbondioksid (pCO-).
Tilkobling til respirator er via maske, munnstykke (non invasivt)
eller trakeostomikanyle (invasivt). Den enkleste form for respirator
er en Bilevel Positive Airway Pressure (BiPAP) maskin. For pasien-
ter som er trakeostomert, eller hvor maskebehandling skjer stgrre
deler av dggnet, kreves det mer avanserte maskiner. Trykk og/el-
ler volumkontrollert respirator har flere alarmfunksjoner, ekstra
batteri og mer avanserte innstillinger. Behandlingstilbudet brukes
til utvalgte pasienter hvor utlufting av karbondioksid og opptak av
oksygen blir nedsatt som fglge av at for lite luft trekkes inn og ut
av lungene. Skade eller sykdom i muskulatur (saerlig mellomgulvet)
eller nerveapparatet som styrer denne funksjonen er ofte arsaken
til problemet. Andre hovedgrupper er pasienter med tilstander som
gir stivhet i brystvegg (scoliose), svikt i hjernens sentrale regulering
av pusteaktivitet og underventilering pa grunn av fedme (adipositas
hypoventilasjonssyndrom) og lungesykdommer.

Pasientgruppen er uensartet med hensyn til diagnose, alder, pro-
gnose og hjelpebehov. Behandlings og omsorgsbehovet hos pasienter
med LTMV varierer sterkt med den tilgrunnliggende sykdom og om-
fanget av behov for mekanisk pustehjelp. Sykdomsforlgpet varierer
ogsa betydelig, enkelte pasienter har relativt stabil sykdom og funk-
sjonstap, mens andre kan ha en utvikling av sykdommen som gir
stadig gkende funksjonstap.

De fleste pasientene blir utredet og behandlet i regi av lunge-
spesialist eller barnelege ved regions eller sentralsykehus. Voksne
pasienter utredes og behandles ofte etter henvisning fra, eller i sam-
arbeid med, nevrolog og eventuelt anestesi og gre nese hals lege.

LTMV som behandlingstilbud har veert i sterk vekst i flere tiar. Det
har veert en stor teknologisk utvikling av enklere respiratorer, og drei-
ning mot behandlingsmetoder med non invasiv (maske) ventilasjon.
Klinisk erfaring og forskningsresultater har gitt gkende kunnskap og
kompetanse i fagfeltet.

Fagfeltet har utfordringer i forhold til pasientseleksjon, kompetan-
se i valg av respirator/innstillinger og pasientoppfglging. Medisinsk
teknologisk utvikling gir utfordringer av etisk, juridisk og gkonomisk
karakter som er viktige momenter ved LTMV som behandlingstilbud.



TABELL 3.1: Opplysninger om registeret.

Bakgrunn for registeret

Nasjonal kompetansetjeneste for hjemmerespiratorbehand-
ling (NKH) ble etablert i 2002 og administrativt underlagt
Lungeavdelingen, Haukeland universitetssjukehus. Den nasjo-
nale tjenesten omfattet kompetanse i diagnostikk og behand-
ling av barn og voksne som grunnet kronisk underventilering
behgver hjemmerespiratorbehandling.

Bakgrunnen for opprettelsen var at tilbudet om behandling
med respirator i hjemmet hadde veart gkende sa vel i Nor-
ge som internasjonalt. Erfaringene fra studier utenlands var
at behandlingen ikke bare var livsforlengende, men at den
ogsa gav bedret funksjonsevne og livskvalitet. Tilbudet i Norge
var imidlertid mangelfullt utbygd og til dels darlig organisert.
Retningslinjer for gjennomfgring av behandlingen var lite ut-
fyllende, og samordning mellom ulike omsorgsniva hadde
ofte vist seg vanskelig. Den faglige kompetansen var i tillegg
ujevnt fordelt. Dessuten manglet verktgy for kartlegging av
ressursbehov. I tillegg var det behov for forskning omkring
behandlingens kvalitet og nytteverdi. Sosial- og helsedepar-
tementet (SHD) som godkjente opprettelsen av NKH vektla
et pasientregister innen fagfeltet som en sentral oppgave for
senteret. Dette fordi en systematisk innsamling av pasientdata
ville veere viktig i videre forskning og fagutvikling. En av NKHs
hovedoppgaver ble derved a etablere og kvalitetssikre et na-
sjonalt register for barn og voksne.

Type register

Register for personer som far behandling med langtids meka-
nisk ventilasjon.

Arstall etablert

Nasjonalt register for LTMV ble oppretteti2002 og er underlagt
Helse Vest RHF. Registeret er fra 2002 bygget pa opplysninger
om pasienter fra alle norske sykehus som tilpasser LTMV for
barn og voksne.

Arstall nasjonal godkjenning

[ 2012 ble registeret godkjent av Helse- og omsorgsdeparte-
mentet som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister.

Arstall for start av datainnsamling

2002

Registerets formal

Hovedformalet med det nasjonale registeret er oppfglging av
langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) for a bidra til et geogra-
fisk likeverdig behandlingstilbud og god kvalitet for pasiente-
ne. Registeret skal medvirke til kvalitetssikring, fagutvikling,
forskning og ressursplanlegging.

Formalet er tredelt:

1 Oppfelging av LTMV for & sikre et geografisk likeverdig
behandlingstilbud og god kvalitet for pasientene.

2 Gi informasjon om aktiviteten i fagfeltet for a bidra til
fagutvikling og ressursplanlegging i spesialist og kom-
munehelsetjenesten.

3 Forskning nasjonalt og internasjonalt.

Tabellen fortsetter pd neste side ...



TABELL 3.1: ... fortsettelse fra forrige side

Analyser som belyser registerets
formal

Registeret utfgrer analyser som undersgker om det
tilbys et likeverdig behandlingstilbud i hele landet, i
tillegg til om utredningen er velfundert og om
behandlingen er av god kvalitet.

Nasjonal veileder for LTMV og Nasjonal faglig
retningslinje for LTMV utgikk fra Helsedirektoratet i
2012 og er normerende for fagfeltet. Nasjonal anbefaling
innen langtids mekanisk ventilasjon ble publisert pa
Metodebok.no i 2024.

Spesielt vektlegges analyser pa registerets
kvalitetsindikatorer (innen struktur, prosess og
resultat) som analyseres pa nasjonalt, regionalt og
helseforetaksniva, se avsnitt 2.1 pa side 11 til avsnitt 2.3
pa side 53.

Juridisk hjemmelsgrunnlag

Registeret fikk i 2002 konsesjon fra Datatilsynet for a
behandle personidentifiserbare opplysninger.
Konsesjonen inkluderte arlig oppfalging av pasientene.
Registeret ble da ogsa godkjent av Regional etisk komité
(Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk). Tilbakemelding til Datatilsynet fra
Databehandleransvarlig var gnsket hvert tredje ar.

[ 2013 fikk registeret godkjent endringsmelding til
Datatilsynet for kobling mot fglgende offentlige registre:
Norsk Pasientregister, Dgdsarsaksregisteret,
Reseptregisteret, Fadselsregisteret, Kreftregisteret,
Ligningsinformasjon fra SSB og Nasjonalt KOLS register.
Registeret er samtykkebasert, og alle pasienter (evt.
verge) ma undertegne en samtykkeerklearing for
registrering. Det er utarbeidet ny pasientinformasjon
og samtykkeerkleering som er godkjent av Datatilsynet
og som ble tatt i bruk ved oppstart av elektronisk
registerlgsning i 2014. Samtykkeerklzaering er utarbeidet
for voksne over 16 ar, ungdom mellom 12 og 16 ar og
barn under 12 ar.

Ved ny forskrift ble plikt til registrering av pasienter i
nasjonale kvalitetsregistre forsterket i 2019.

Databehandler

Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon.

Databehandlingsansvarlig

Helse Bergen HF er databehandlingsansvarlig og eier av regis-
teret.
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TABELL 3.1: ... fortsettelse fra forrige side

Faglig leder/ registersekretariat
med kontaktinformasjon

Daglig leder og registeransvarlig er overlege, dr. med. Solfrid
Indrekvam. Registeret har ansatt to spesialsykepleiere i halv
stilling, Sglvi Margrethe Flaten og Cathrin Volle Svidal.
E-post: LTMVregisteret@helse-bergen.no

WEB: Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon
LTMV

Fagradets medlemmer

Fagradets medlemmer 2023:

- Sverre Lehmann - Leder, Helse Vest og Lungemedisinsk
fagfelt. Seksjonsoverlege, PhD, Lungeavdelingen,
Haukeland universitetssjukehus og fgrsteamanuensis
ved Klinisk Institutt 2, Universitetet i Bergen.

- Grethe Kleveland - Helse Sgr @st og Nevrologi fagfelt.
Overlege nevrologi, Nevrologisk avdeling, Lillehammer,
Sykehuset Innlandet.

- Bard Forsdahl - Helse Nord Norge og Pediatri fagfelt.
Overlege, Barneavdelingen, Universitetssykehuset
Tromsg.

- Lars Aakergy - Helse Midt Norge og Lungemedisinsk
fagfelt. Seksjonsoverlege, Klinikk for Lunge og
arbeidsmedisin, St. Olavs Hospital, Trondheim.

- Laila Bakke - Brukerrepresentant fra Foreningen for
Muskelsyke, 7033 Trondheim.

- Ove Fondenes - Leder av Nasjonalt kvalitets- og
kompetansenettverk for langtidsmekanisk ventilasjon
og overlege, Lungeavdelingen, Haukeland
universitetssjukehus, Bergen.

- Andreas Palm, Lungelege og docent, Associate
professor, PhD, MD, Uppsala akademiska sjukhus,
medlem av styringsgruppen for Nationellt
Andingssviktregister Swedevox, Sverige.

- Anne Louise Kleiven, Lungesykepleier, Master i
sykepleie, Helse Sgr @st, Lungemedisinsk avdeling, Oslo
universitetssykehus - Ulleval.

- Tiina Andersen, Fysioterapeut MNFF, Spesialist i hjerte
og lungefysioterapi, PhD, Postdoktor, Helse Vest,
Lungemedisinsk avdeling, Haukeland
universitetssjukehus.

Tabellen fortsetter pd neste side ...
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TABELL 3.1: ... fortsettelse fra forrige side

Aktivitet i fagradet

Registeret ledes av et fagrad med representanter fra alle re-
gionale helseforetak (RHF) , vart svenske «sgsterregister»
Swedevox og brukerrepresentant. Gruppen har kompetanse
innen lungemedisin, nevrologi og pediatri, i tillegg til bred
forskningskompetanse. Den er ogsa tverrfaglig med lege, syke-
pleier og fysioterapeut representert. Fagradet avholder etter
planen ett til to mgter arlig. Tilstedemgter er ogsa supplert
med telefonmgter ved behov. Det siste dret har det veert holdt
ett mgte. Saker til diskusjon i 2023 har veert:

Register og rapportutvikling, kvalitetsindikatorer, kvalitetsfor-
bedringsprosjekt og arsrapport.

Inklusjonskriterier

Inklusjon

- Pasienter som er varig avhengig av mekanisk
ventilasjonstgtte hele eller deler av dggnet.

- Respiratormetode er Bilevel Positive Airway Pressure
ventilation (BiPAP) eller trykk og/eller volumkontrollert
respirator.

- Respiratortilslutning er maske/munnstykke eller
trakeostomi.

- Inklusjonskriteriet for barn under 18 ar omfatter ogsa de
som bruker Continuous Positive Airway Pressure
Ventilation (CPAP) sekundaert til annen sykdom
(nevromuskulaer med flere).

Eksklusjon

— Obstruktiv spvnapnesyndrom — voksne brukere av CPAP
eller BiPAP i behandling av obstruktiv sgvnapnesyndrom
uten annen inklusjonsdiagnose.

- Kompleks sgvnforstyrrelse/Cheyne Stokes respirasjon
brukere av CPAP, BiPAP eller adaptiv servoventilator uten
annen inklusjonsdiagnose.

- Pasienter som har respirator kun ved fysikalsk behandling.
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TABELL 3.1: ... fortsettelse fra forrige side

Inklusjonskriterier

Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) eller hjemmerespirator-
behandling er behandling for pasienter med et varig behov
for mekanisk ventilasjon utenfor sykehus, fortrinnsvis i eget
hjem. Noen pasienter trenger mekanisk ventilasjon bare noen
timer om natten, andre trenger det hele eller stgrre deler av
dggnet. Betegnelsen LTMV brukes for pasienter som er avhen-
gig av mekanisk ventilasjon minst fire timer i dggnet, og har
et vedvarende behov i mer enn seks uker. Behandlingstilbudet
brukes til utvalgte pasienter med ekstrapulmonal restriktiv
ventilasjonsinnskrenkning og hypoventilasjon.

- Hypoventilasjon Dag:
- Arteriell pCO; > 6.0 kPa
- Hypoventilasjon Natt:
- Nattlig underventilering i henhold til American
Academy of Sleep Medicine (AASM) Kkriterier.

- Voksne:

Under sgvn-gkning i arteriell pCO, (eller
surrogat) til verdi > 7.3 kPa (50 mm Hg) i = 10
minutter eller @kning med = 1.33 kPa (10 mm Hg) i
arteriell pCO,, (eller surrogat) under sgvn til en
verdi 6.7 kPa (50 mm Hg) i = 10 minutter.

- Barn:
Mer enn 25 prosent av total sgvntid viser
arteriell (eller surrogat) pCO, > 6.7 kPa (50 mm

Hg.)

Aktuelle pasientgrupper er i henhold til Nasjonal veileder for
LTMV.
Hovedgruppene omfatter:

1 Arvelige nevromuskuleere sykdommer

2 Ervervede nevromuskulaere sykdommer

3 Brystvegglidelser (skoliose)

4 Svikti sentral respirasjonsregulering (kongenitt sentral
hypoventilasjonssyndrom, Arnold Chiari malformasjo-
ner).

5 Adipositas hypoventilasjonssyndrom

6 Lungesykdommer (Cystisk fibrose, Bro til transplanta-
sjon)

7 Hvis indikasjon for LTMV stilles ved andre sykdommer
kan det spesifiseres.

Det er mange diagnosegrupper som er aktuelle. Det er utar-
beidet en liste over de vanligste diagnosegrupper i henhold til
ICD 10 og registerets diagnosegrupper. Denne kan brukes ved
bestilling av maskin og registrering av pasienter.

Tabellen fortsetter pd neste side ...
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TABELL 3.1: ... fortsettelse fra forrige side

Metode for datafangst

- LTMV registeret er basert pa innsamlede opplysninger

fra sykehus i alle landets helseforetak (HF), som
tilpasser LTMV til barn og voksne (fra 2002). De fleste
pasientene blir utredet og behandlet i regi av
lungespesialist eller barnelege, noen ogsa av nevrolog,
ved region eller sentralsykehus. Hvert sykehus som
registrerer har lokale kontaktpersoner til registeret.
Registeret bestar av skjema ved oppstart av behandling
og oppfelgingsskjema etter ett ar og tre ar og deretter
annen hvert ar. Det er ogsa mulig a lage adhoc skjema
ved endringer mellom kontrollene. Det registreres
informasjon om behandlingsstart, maledata, diagnose,
symptomer, tekniske data, livskvalitet, tilleggsutstyr og
boform, arbeid og omsorg. Oppfglgingsskjema er
mindre omfattende. Ved avslutning av behandling fylles
det ut et avslutningsskjema.

Pasientene blir bedt om a besvare spgrreskjema med
relevante pasientrapporterte utfallssymptomer ved
start og oppfelging. Spgrreskjema sendes fra 30.04.2021
ut elektronisk til pasientene ved tid for oppfglging
(ePROM).

Pasientene i det elektroniske registeret blir som regel
registrert av behandlende lege eller ansvarlig
sykepleier. Behandlende lege har ansvar for d
kontrollere at oppgitte data er korrekte.

Registerets pasientspgrreskjema, samtykkeerklzering,
informasjonsskriv og gvrige skjema i registeret kan
lastes ned via link i det elektroniske registeret eller via
nettsiden til registeret.
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TABELL 3.1: ... fortsettelse fra forrige side

Teknisk lgsning for datafangst, og
arstall for start

- Registeret har fra 2002 fram til august 2014 vaert
papirbasert. Registrering av opplysninger skjer na
elektronisk og er sikret mot innsyn fra uvedkommende.
Opplysningene lagres i elektronisk form. Innsamlede
opplysninger behandles konfidensielt, og alle som
arbeider med opplysninger fra registeret har
taushetsplikt om forhold de far kjennskap til.

- Den elektroniske lgsningen (OpenQReg) kom pa plass
25.08.2014. Den elektroniske lgsningen er utviklet av
Helse Nord IKT (HNIKT) i samarbeid med Helse Vest IKT
(HVIKT).

- Den ble flyttet til Norsk Helsenett 04.04.2018 med
portalen https://helse-register.no.

- Den 10.06.2024 ble registeret overfgrt til palogging via
FALK med portalen: https://falk.nhn.no/

Metadata Registeret har mottatt Excel-fil til utfylling i 2024.

Innsynslgsning Registeret har sendt forslag til innsynslgsning til Helse-Nord
IKT i 2020.

Antall [ 2023 er det 3172 pasienter i aktiv behandling. Det var 536

pasienter/skjema/hendelser i nye pasienter med oppstart LTMV i 2023, 435 voksne og 101

rapporteringsaret barn. Totalt 2 505 skjema registrert i 2023 (start-, oppfglging-,
avsluttsskjema).

Totalt antall Totalt er det registrert 7990 pasientforlgp med 32 535 skjema

pasienter/skjema/hendelser

(start-, oppfaling-, avsluttsskjema) siden 2002.

Stadium og niva

3B.
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4 Datakvalitet
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4.1

411

Tilslutning og antall registreringer

Tilslutning

Registeret har siden start i 2002 hatt nasjonal oppslutning. Deknings-
grad pa institusjonsniva har veert nzer 100 % ettersom sykehus i alle
landets helseforetak som tilpasser LTMvV til barn og voksne har re-
gistrert pasienter i registeret. Totalt 35 sykehus har rapportert til
registeret. Pasientgruppen spenner fra enkle til komplekse pasienter.
Det er derfor variasjon innad i helseregionene med hensyn til hvilke
pasienter som utredes og behandles pa hvert sykehus og det er ogsa
et tett samarbeid mellom sykehus innad i regionene.

Oversikt over hvilke avdelinger som driver utredning og opp-
start/oppfelging av LTMV-pasienter oppdateres jevnlig, og er det nye
avdelinger som tilbyr denne behandlingen blir de oppfordret til 4
registrere i registeret. Ressursgruppene for alle helseregioner har i
2011/2012 skrevet statusrapport hvor det blant annet er beskrevet
hvilke sykehus som utreder og behandler denne pasientgruppen i
Norge for barn og voksne. I 2020 er oversikt over avdelinger som
driver behandlingstilbudet oppdatert ved hjelp av kontaktpersoner i
nettverket og koordinatorer i Helse- Nord, Midt, Vest og Sgr-@st. I
2023 ble det gjort en stgrre undersgkelse ved hjelp av spgrreskjema
til alle behandlersteder i landet. Nasjonal kompetansetjeneste for
hjemmerespiratorbehandling (NkH), fra 2023 Nasjonalt kvalitets- og
kompetanse nettverk for LTMV (NN-LTMV), har inntil 2023 gjennom-
fart nasjonale tverrfaglige mgter med nettverksgruppen for de som
behandler disse pasientene (barn og voksne) to ganger i aret. Dis-
se kildene sammenlignes med registeropplysninger for hvem som
har innrapportert pasienter i registeret og antall pasienter som er
registrert for hvert behandlingssted. Etter siste statusundersgkelse
er flere avdelinger kommet inn med selvstendig registrering.

Helse Nord
For voksne initieres behandlingen i stor grad i Tromsg og Bodg (ta-
bell 4.1 pd neste side). Harstad, Kirkenes, Sandnessjgen og Mo i Rana
kan ogsa ha noen. Helse Finnmark ivaretas av UNN Tromsg og Nord-
land utenom Ofoten fra NLSH Bodg.

For barnegruppen er det hovedsakelig UNN Tromsg og NLSH Bodg
som starter og behandler pasientene.

UNN Tromsg har regionsykehusfunksjon.



TABELL 4.1: Helseforetak og tilhgrende sykehus dekket av registeret i Helse Nord. (*Deltager i prosjektet «Sikring
av dekningsgrad og datakvalitet» **prosjektstart 2021, ***prosjektstart 2022, ****prosjektstart
2023, ¥****prosjektstart 2024).

Helseforetak Sykehus

Helse Finnmark HF Kirkenes sykehus (*voksne)
se UNN Tromsg
Universitetssykehuset Nord-Norge HF  UNN Tromsg (*voksne og *barn)
UNN Harstad (*voksne)
Nordlandssykehuset HF NLSH Bodg (*voksne og *barn)
Helgelandssykehuset HF Sandnessjgen (sporadisk voksne*****)
Mo i Rana (sporadisk voksne)
se NLSH Bodg

4.1.2 Helse Midt-Norge
For voksne initieres behandlingen i stor grad pa St. Olavs hospital,
Alesund, Volda og Molde (tabell 4.2). Sykehuset Levanger tilbyr enkel
LTMV.
For barnegruppen er det hovedsakelig St. Olavs hospital og Ale-
sund sykehus.
St. Olavs hospital har regionsykehusfunksjon.

TABELL 4.2: Helseforetak og tilhgrende sykehus dekket av registeret i Helse Midt-Norge. (*Deltager i prosjektet
«Sikring av dekningsgrad og datakvalitet» **prosjektstart 2021, ***prosjektstart 2022,
****prosjektstart 2023).

Helseforetak Sykehus

Helse Nord-Trgndelag HF Sykehuset Levanger (*voksne og **barn)
(enkel LTMV, hovedsakelig St. Olavs hospital)
St. Olavs hospital HF St. Olavs hospital (*voksne og *barn)
Helse Mgre og Romsdal HF  Alesund sjukehus (*voksne og *barn)
Volda sjukehus (*voksne)
Molde sjukehus (*voksne)

4.1.3 Helse Vest
Det er i Helse Vest ett hovedsykehus i hvert foretak som star for
utredning og behandling av LTMv-pasienter for voksne og barn (ta-
bell 4.3 pad neste side): Stavanger universitetssjukehus, Haukeland
universitetssjukehus, Fgrde sentralsjukehus og Haugesund sjukehus.
Stord og Voss har sporadisk enkelte voksne.
Haukeland universitetssjukehus har regionsykehusfunksjon.
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TABELL 4.3: Helseforetak og tilhgrende sykehus dekket av registeret i Helse Vest. (*Deltager i prosjektet «Sikring

av dekningsgrad og datakvalitet» **prosjektstart 2021, ***prosjektstart 2022, ****prosjektstart

2023).

Helseforetak

Sykehus

Helse Fgrde HF
Helse Bergen HF

Helse Fonna HF

Helse Stavanger HF

Fgrde sentralsjukehus (*voksne og *barn)
Haukeland universitetssjukehus (*voksne og *barn)
Voss (***sporadisk voksne)

Haugesund sjukehus (*voksne og barn)

Stord (sporadisk voksne)

Stavanger universitetssjukehus (*voksne og *barn)

4.1.4

Helse Sor-@st

I de ni helseforetak er hovedsykehusene Ulleval,AHUS, Fredrik-
stad/Kalnes, Drammen, s1v- Tgnsberg, Telemark-Skien, Lillehammer,
Elverum, og Kristiansand som behandler bade voksne og barn, og
i tillegg Gjovik, Arendal og Beerum som behandler voksne pasien-
ter (tabell 4.4). Det er imidlertid en rekke andre aktgrer: Granheim
lungesjukehus, Kongssvinger, Kongsberg og Ringerike, i tillegg til and-
re sykehus som Lovisenberg, LHL-Gardermoen/Cathinka Guldbergs

sykehus og Diakonhjemmet (tabell 4.5 pa neste side).

Oslo universitetssykehus (Ulleval) har regionsfunksjon for voksne

og barn.

TABELL 4.4: Helseforetak og tilhgrende sykehus dekket av registeret i Helse Sgr-@st. (*Deltager i prosjektet
«Sikring av dekningsgrad og datakvalitet» **prosjektstart 2021, ***prosjektstart 2022,

****prosjektstart 2023).

Helseforetak

Sykehus

Sgrlandet sykehus HF
Sykehuset Telemark HF

Sykehuset i Vestfold HF
Vestre Viken HF

Sykehuset Innlandet HF

Sunnaas sykehus HF
Oslo universitetssykehus HF
Akershus universitetssykehus HF

Sykehuset @stfold HF

Kristiansand (*voksne og *barn)

Arendal (*voksne)

Telemark - Skien (*voksne og *barn)
Telemark - Notodden (sporadisk oppstart)
SIV - Tgnsberg (*voksne og *barn)
Drammen (*voksne og *barn)

Baerum (*voksne)

Ringerike (***voksne)

Kongsberg (sporadisk voksne)

Gjevik (*voksne)

Lillehammer - Nevrologisk (*voksne) + Lunge (*voksne)+ Barn(****)
Granheim lungesykehus (*voksne)
Elverum (*voksne og **barn)

Barn samarbeid OUS

Se gvrige HF

Ulleval (*voksne og *barn)

AHUS (*voksne og *barn)

Kongsvinger (sporadisk voksne)
Kalnes-Fredrikstad (*voksne og *barn)
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TABELL 4.5: Andre sykehus dekket av registeret i Helse Sgr-@st.

Andre

Sykehus

Lovisenberg Diakonale Sykehus AS
Diakonhjemmet Sykehus AS

Lovisenberg (sporadisk voksne og **barn)
Diakonhjemmet (sporadisk voksne)

LHL-klinikkene/Lovisenberg rehabilitering Gardermoen/Cathinka Guldbergs sykehus (sporadisk oppstart)

4.1.5 Prosjekt «Sikring av dekningsgrad og datakvalitet»

Overgangsfasen fra papirbasert til elektronisk registrering har veert
lang og gjorde oversikten over registrerte pasienter vanskeligere.
For alle helseforetak var det ngdvendig med en betydelig arbeidsinn-
sats for a fa opp dekningsgraden igjen for alle pasientgrupper som
bruker BiPAP og respirator. Dette var grunnen til at registeret startet
prosjektet «Fra papirbasert til elektronisk registrering. Sikring av
dekningsgrad og datakvalitet». Alle helseforetak kunne sgke om mid-
ler til lokalt delprosjekt. Tildeling av midler ble gradert etter hvor
mange pasienter foretaket hadde med hjemmerespirator behandling.
Prosjektet fikk delfinansiering fra Senter for klinisk dokumentasjon
og evaluering (SKDE).

Prosjektet har fire hoveddeler:

- Registrering
Oppleering
Implementering av rutiner for kontinuerlig registrering
Evaluering

Det var 23 behandlingssteder som sgkte og fikk innvilget prosjekt-
deltagelse, 18 voksenavdelinger og fem barneavdelinger. Prosjektet
har gkt til 48 avdelinger, 30 voksenavdelinger og 18 barneavdelin-
ger (en avdeling startet i 2023 og en i 2024). Prosjektet er fortsatt
pagaende og vi ser stadig en gkning i dekningsgrad og datakvali-
tet. Prosjektmedarbeiderne er engasjerte og erfarne medarbeidere.
De har gitt flere skriftlige rapporter tilbake til registeret. I disse er
oversikt over antall pasienter som er aktuelle for registrering, og
deres kommentarer pa hva som skal til for & gke dekningsgrad og
datakvalitet lokalt videre.

4.1.6 Hva kan gke dekningsgrad lokalt?

1 Alle brukere er godt informert; fokus og bevisstgjgring.
2 Ansvarliggjgring og at alle spgr etter samtykke.
3 God tilgjengelighet av registreringsskjema og enkel elektronisk
registrering.
4 Tid og ressurser til jobben.
Oversikt over egne registrerte pasienter.
6 Samarbeid med behandlingshjelpemiddelsentral:
- Oversikt over pasienter i behandling.

vl

- Mappe med registreringsskjema leveres ut sammen med
maskin.
Rapporter om egne pasienter.
Fritak fra samtykke.
9 Fortlgpende registrering av nye pasienter i registeret.

[SeRAN|
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4.7

4.1.8

Hva kan gke datakvalitet lokalt?
1 Standard utredning ved poliklinikk og innleggelse:
- Blodgass, spirometri, hgyde, vekt og pulsoksymetri natt.

2 Planlegging og markering i pasientsystem (DipPs, Doculive,
Helseplattformen ol.) med at pasientene skal registreres eller
ha registeroppfelging.

3 Fa personer med god opplaering og som er ansvarlig for be-
handlingen registrerer.

4 Fortlgpende registrering av nye pasienter i registeret.

5 Tid og ressurser til jobben.

6 Ressurspersoner tar ansvar for informasjon og oppdatering av
sine kolleger.

7 Lege setter diagnose og godkjenner registrering.

Bevisstgjgring om betydningen av registrering av pasienter i re-
gisteret og at denne registreringen er juridisk forankret er viktig.
Registeret er avhengig av at helsepersonell ved sykehusene som be-
handler disse pasientene ogsa registrerer dette i registeret i tillegg til
pasientjournal. Vi er klar over at dette tar ekstra tid og er takknemlig
for at vi har s3 mange engasjerte medarbeidere som gnsker a gjgre
et lgft for 4 bedre kvaliteten pa behandlingstilbudet til beste for pasi-
entene og samtidig styrke det lokale fagmiljgets mulighet til & utvikle
seg videre.

Antall registreringer

Totalt 7 990 pasienter, med 8 076 skjema (pa grunn av noen reoppstar-
ter), var registrert i registeret t.o.m. 31.12.2023. Det ble registrert 536
pasienter, med 536 ferdigstilte skjema, i 2023. Denne arsrapporten
presenterer data pa disse.

Tabell 4.6 viser antall pasienter per helseregion, mens tabell 4.7
paneste side viser antall pasienter per helseforetak. Merk at tabell 4.7
pa neste side viser hvor pasientene startet behandling, og pasientene
kan ha fortsatt behandling i et annet helseforetak eller hos flere
helseforetak, noe som ikke fremgar av denne tabellen.

TABELL 4.6: Antall pasienter registrert i LTMVv-registeret per helseregion: totalt i hele registeret t.o.m. 2023, antall
fremdeles i behandling per 31.12.2023 og antall med behandlingsoppstart i 2023.
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Helseregion Totalt Fortsatt i behandling Oppstart 2023
Helse Nord 1008 408 48
Helse Midt-Norge 1027 402 68
Helse Vest 1772 705 121
Helse Sgr-@st 4090 1608 271
Andre ideelle/private 93 49 28




TABELL 4.7: Antall pasienter registrert i LTMV-registeret per helseforetak: totalt i hele registeret t.o.m. 2023,
antall fremdeles i behandling per 31.12.2023 og antall med behandlingsoppstart i 2022 og 2023.

Helseforetak

Totalt Fortsatti behandling Oppstart 2022  Oppstart 2023

Universitetssykehuset Nord-Norge og Helse Finnmark 465 210 14
Nordlandssykehuset og Helgelandsykehuset 543 198 22
Helse Nord-Trgndelag 77 55 21
St. Olavs hospital 532 161 27
Helse Mgre og Romsdal 418 186 37
Helse Fgrde 97 39 8
Helse Bergen 966 371 66
Helse Fonna 115 50 6
Helse Stavanger 594 245 44
Serlandet sykehus 553 214 25
Sykehuset Telemark 365 106 24
Sykehuset i Vestfold 777 276 46
Vestre Viken 481 232 45
Sykehuset Innlandet 546 215 56
Oslo universitetssykehus 627 259 31
Akershus Universitetssykehus 411 178 31
Sykehuset @stfold 329 127 16
Andre ideelle/private 93 49 5
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4.2 Dekningsgrad og responsrate

Det har vaert en stor oppgave for prosjektmedarbeiderne a fa oversikt
over alle sine pasienter i aktiv behandling og a innhente samtykke til
registrering. Oversikten har imidlertid gradvis bedret seg og det har
ogsa dokumentert dekningsgrad bade for barn og voksne.

Totalt for alle registrerte i Norge, barn og voksne som kunne
gi oss et beregningsgrunnlag mai 2024 (24 voksenavdelinger og 13
barneavdelinger), var dekningsgraden 84 % for pasienter som var
i behandling i 2023. Voksenavdelingene hadde en dekningsgrad pa
85 %. Barneavdelingene hadde en dekningsgrad pa 76 % med 0 % pa
avdelingen med lavest dekningsgrad, og 100 % for avdelingen med
hgyest. [ mai 2024 hadde 10 voksenavdelinger og 5 barneavdelinger
en dekningsgrad over 90 % for pasienter i behandling med oppstart
innen 2023.

Dekningsgraden for hvert helseforetak er visti figur 4.1 pa neste
side. For pasienter som var i behandling i 2023 manglet beregnings-
grunnlag for 5 voksenavdelinger og 4 barneavdelinger, men 45 av-
delinger (29 voksenavdelinger og 16 barneavdelinger) i prosjektet
har gitt oss beregningsgrunnlag i Igpet av de siste 2 dr. Mdlet er full
dekningsgrad for alle helseforetakene, slik at vi videre kan jobbe med
a fa inn siste ars nye pasienter som er en betydelig mindre oppgave.
Arbeidet med & fa oversikt over og gke dekningsgraden i registeret
har ogsa hatt den positive effekten at pasienter som er falt ut av
kontrollrutinene, er hentet inn igjen.

Tilbakemeldinger fra prosjektmedarbeidere viser at fra 6 til 69 %
av pasienter som har fatt utlevert BiPAP/hjemmerespirator i hen-
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hold til oversikter fra behandlingshjelpemiddel-enhetene ikke er
aktuelle for inkludering pa grunn av diagnose. Arsak til stor spred-
ning kan blant annet skyldes ulike systemer for & holde oversikt og
yte medisinsk teknisk service fra sykehusenes enheter for behand-
lingshjelpemidler. Uttrekk fra behandlingsenhetenes database er
ikke ngdvendigvis samsvarende med LTMV populasjonen. Andelen
av pasienter som ikke gnsker a veere i registeret er lav i alle helse-
foretak, totalt rundt 3 % av alle barn og voksne som er aktuelle for
registrering.

Sykehuset Telemark
113/118

Helse Nord-Trendelag
57/60

St. Olavs Hospital
194/208

Akershus Universitetssykehus
177/190

Helse Stavanger
237/257

Seorlandet sykehus
206/231

Helse Mgre og Romsdal
177/202

Vestre Viken
226/258

Oslo universitetssykehus
218/255

Helse Bergen

458/548
Nordlandssykehuset og
Helgelandssykehuset
34/41

Total

3048/3703

Sykehuset i Vestfold
256/326

Sykehuset Jstfold
126/164

Sykehuset Innlandet
164/215

Andre private
98/138

Helse Forde

39/56

Universitetssykehuset Nord-Norge og
Helse Finnmark

218/315

Helse Fonna
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FIGUR 4.1: Dekningsgraden per helseforetak (barne- og
voksenavdelinger) regnet ut i 2024 for pasienter fremdeles i
behandling i 2023. Lysebla sgyler inkluderer minst 1 avdeling
hvor beregningen er fra 2022 eller ny avdeling som ikke har
levert rapport enna. Dekningsgraden er vist samlet for foretak
som har samarbeidet om pasientene.

4.2.1 Metode for beregning av dekningsgrad

Landets lokale og regionale enheter for behandlingshjelpemidler
har egne registreringsprogram for utstyr som de leverer ut til pa-
sienter i deres helseforetak etter sgknad fra helsepersonell. Uttak
av hjemmerespirator/BiPAP/CPAP-barn fra alle enheter for behand-
lingshjelpemidler er derfor viktig ved beregning av registerets dek-
ningsgrad pa virksomhetsniva og individniva. Likevel har det veert



tidkrevende bade for BHM og lokale helsepersonell & samarbeide
om best mulig oversikt. De fleste gar ogsa over til ny programvare
som har vist seg a gjgre det enda mer utfordrende. Derfor er det na
igangsatt et prosjekt for a bedre dette, se avsnitt 5.2.1 pa side 96.

Ettersom ikke alle pasienter som far utlevert mekanisk puste-
statte skal registreres i registeret, kreves i tillegg en gjennomgang
av pasientene fra behandlende team for a se om pasientene skulle
veert registrert eller ikke (for inklusjons- og eksklusjonskriterier se
tabell 3.1 pa side 59). Nar helsearbeiderne, i samarbeid med lokal
enhet for behandlingshjelpemidler eller eventuelt egne oversikter,
vet hvem som har maskin, kan de bruke diagnose og prosedyrekoder
samt kontroll mot pasientjournal for a avklare dette. Prosjektmedar-
beidere i prosjektet «Sikring av dekningsgrad og datakvalitet» har
arbeidet med & fa oversikt over alle sine pasienter i aktiv behandling.
Antall pasienter med hjemmerespirator, BiPAP og CPAP-barn er rap-
portert ved start og underveis i prosjektet for hver deltagende enhet.
Registeret ber om rapport arlig fra alle behandlende enheter.

[ rapporten gir prosjektmedarbeideren en oversikt over antall pa-
sienter som er aktuelle og mulige a registrere i registeret. Det vil si de
som har fatt LtMv (hjemmerespirator/BiPAP/CPAP-barn) fra behand-
lingshjelpemiddelenhet og som har rett diagnose for registrering og
fortsatt er i behandling.

[ tillegg oppgir prosjektmedarbeiderne oversikt over de som
eventuelt skal registreres i annet helseforetak og de som er eller skal
registreres hos den aktuelle avdelingen.

Med dette kan dekningsgrad beregnes:

Antall som er registrert i registeret

Pasientene som er aktuelle og mulige a registrere i registeret

I mulige d registrere inkluderes de som ikke har samtykket til re-
gistrering. Dekningsgraden for alle behandlende enheter for voksne
og barn blir pd denne maten beregnet arlig. I arsrapporten slas dek-
ningsgraden for avdelingene sammen og vises for hvert helseforetak
som registeret kan vise gvrige resultater for.

Bruk av diagnosekoding i behandlingen

En forholdsvis stor andel i behandlingen av voksne pasienter svarte
pa sporreskjema i 2023 at de «Alltid» bruker koder ved oppstart
av henholdsvis hjemmerespirator (71 %) og cPAP/BiPAP (88 %) og
ved kontroll av hjemmerespirator (77 %) og CPAP/BiPAP (94 %). Ved
oppstart/oppfalging av barn er tallene lavere, 54 % rapporterer at
de alltid bruker kodene i alle kategorier.

Formalet med bruk av prosedyrekoder er at de skal brukes til sta-
tistikk, kvalitetsforbedring og helsetjenesteforskning bade i klinikken
og ved kvalitetsregister etc. Det er arbeidskrevende a beregne dek-
ningsgrad ved hjelp av lokale helsearbeidere i helseforetakene som
gir oss tallgrunnlaget pa aktuelle og mulige pasienter for registrering.
Registeret gjorde i 2016 derfor ogsa forsgk pa a beregne dekningsgrad
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4.2.2

4.2.3

4.3

via NPR - Prosedyrekode Gxav3s - Oppstart med hjemmerespirator.
Vi fant imidlertid som man ogsa har funnet i Sverige at denne koden
er for lite brukt til at den kan anvendes. Registeret har langt flere
pasienter registrert enn det som finnes i NPR.

Vi er derfor redd for at den relativt hgye prosentandelen med an-
gitt bruk av koder i voksenavdelingene kan veere personavhengig og
ikke representative for foretakene. Vart beste grunnlag for a beregne
dekningsgrad er derfor fortsatt lokale helsearbeidere i foretakene
som samarbeider med sin lokale enhet for behandlingshjelpemidler
for & finne pasientene med maskin, og deretter kontrollerer mot
journal for a avgjgre om de skal inkluderes i registeret. Om bru-
ken av kodene imidlertid gker i en slik grad at det er mulig & bruke
prosedyrekoder for & beregne dekningsgrad vil dette veere et godt
bidrag i det omfattende arbeidet det er a fremskaffe grunnlagstall for
dekningsgraden. Dette er derfor noe registeret vil fglge videre.

Siste beregnede dekningsgrad

Totalt for alle registrerte i Norge, barn og voksne som kunne gi oss et
beregningsgrunnlag mai 2024 (24 voksenavdelinger og 13 barneavde-
linger), var dekningsgraden 84 % for pasienter som var i behandling
i 2023. Siste to ar har 45 avdelinger gitt oss beregningsgrunnlag (29
voksenavdelinger og 16 barneavdelinger).

Responsrate for pasientrapporterte data
[ 2023 besvarte 363 (83 %) av pasientene spgrreskjema fgr start av
behandlingen.

[ alt 66 % av pasienter med oppstart i 2021 besvarte oppfglgings
spgrreskjema innen 2 ar. For pasienter med 1-ars oppfglging i 2023
ble spgrreskjema besvart for 69 %.

Vurdering av datakvalitet

Registeret har etter oppstart med det elektroniske registeret hgsten
2014 gjort en arbeidskrevende innsats for a gke dekningsgrad og
datakvalitet i registeret. I fgrste runde har vi lagt hovedvekt pa a fa
oversikt over pasientgruppen, og a fa inkludert alle aktuelle pasienter
i behandling med en startregistrering med mest mulig utfylte data og
god datakvalitet. Na fokuseres det ogsa sterkt pa at oppfalgingsskje-
ma bgr ferdigstilles med mest mulig utfylte data og god datakvalitet
for a fa komplette pasientforlgp.

Ved overgang til det elektroniske registeret ble det mulighet for
a sikre viktige variabler med obligatorisk merking og gi mer hjelp
ved registrering via hjelpetekst og elektroniske varsel ved mulig
feilplotting.

Registerets variabler er godt innarbeidet over mange ar, og ved ut-
vikling av registeret har man vert opptatt av a holde pa kontinuiteten.
Registerets variabler er ogsa sammenholdt med det svenske registe-
ret for videre samarbeid og har de fleste variabler felles. I tillegg er
variablene diskutert og fremlagt ressurspersonene nasjonalt.



4.3.1

Det blir utfgrt grunnleggende kvalitetskontroll og manglende
data blir forsgkt supplert. Ettersom det har veert store endringer over
kort tid i dette registeret er det blitt tatt hyppige uttrekk for analyser
og kvalitetssikring. Datakvaliteten i det elektroniske registeret har
blitt gradvis bedre og oppleves na som tilfredsstillende, men vi vil
arbeide videre for & sikre den.

Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet
Plotting av papirskjema

For plotting av opprinnelig database med papirskjema ble
skriftlig plottehjelp laget for & sikre mot feiltolkning.

I tillegg fikk de som plottet fortlgpende oppfglging bade
skriftlig og muntlig.

Skjema fgr behandlingsstart og oppfalgingsskjema ar 1 og ar 3
er plottet inn og kontrollert (1:1). Den som kontrollerte skjema
var ikke den samme som den som plottet inn fgrste gang.

Oppleering og brukerstgtte

Besgk/mgter til deltagende sykehus for a gi oppleering og
brukerstgtte og samtidig samle helsepersonell lokalt som
arbeider med pasientgruppen for gjensidig
informasjonsutveksling.

Brukerstgtte ved hjelp av telefon, epost, Teams/Skype ol.
Kontinuerlig oppleering og informasjonsarbeid om registerets
formal, aktuelle variabler og praktisk undervisning for
hvordan pasientene skal registreres.

Nasjonale tverrfaglige mgter to ganger per ar for hele
faggruppen som arrangeres av NKH, nd NN-LTMV.

Samarbeid med lokale kontaktpersoner

Direkte kontakt med lokale kontaktpersoner i hvert
helseforetak for oppfelging av registreringer i registeret.
@nsker a ha minst to registeransvarlige (lege og sykepleier)
per sted som skal ha overoppsyn med og bista med
registreringsarbeidet.

Registeret sentralt ber disse om jevnlige rapporter om
registreringsarbeidet, dekningsgrad og datakvalitet.
Registeret «purrer» nar uferdige registreringer blir liggende
for lenge.

Skriftlig informasjonsmateriale

Nettside med informasjon om registeret, brukerveiledning og
plottehjelp for hvordan pasienter skal registreres.
Huskelister for utredning og registrering ved start og
oppfelging. Brukerveiledning for utfylling av e-PROM.
Diagnoselister for registeret sammenlignet mot 1cD-10 koder.
Brukerveiledning, samtykke og spgrreskjema er tilgjengelig
badde pa nettside og i det elektroniske registeret.
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Hjelp ved innplotting i elektronisk register

Fgr data sendes til det sentrale registeret verifiserer den som
registrerer at pasientsamtykke er innhentet.

Kobling mot personregister for pasientdata.

Nedtrekks lister med valgalternativ for & minimere fri tekst.
Hjelpetekst til hver enkelt variabel skal bidra til felles
forstdelse og hjelp ved utfyllingen.

IT systemet i det elektroniske registeret har sperrer for
ulogiske kombinasjoner og feilaktige opplysninger.
Automatisk validering ved innplotting for enkeltvariabler og
for kombinasjon av avhengige variabler. Gult varsel ved
verdier eller kombinasjoner utenfor normalt omrdde. Rgdt
varsel ved verdier eller kombinasjoner utenfor mulige verdier
som gjgr at skjema ikke kan ferdigstilles.

Viktige variabler er obligatoriske og krever utfylling for a
ferdigstille skjema.

Grunnleggende kvalitetskontroll av innrapporterte data

Manuell gjennomgang og kontroll av plottede skjema.
Uttrekk med kontroll av kompletthet og riktighet av data.
Alder og kjgnn kontrolleres mot fgdselsnummer.
Kategoriske variabler inneholder kun gyldige verdier.
Beregnede verdier skrives med understrek i variabelnavnet.
Alle variabler er gjennomgatt og navn endret i uttrekKk til
ensartet koding for ulike skjema for & unnga forveksling av
variabler og for enklere sammenstilling ved analysearbeid.
Data er lagret pa sikker server etter gjeldende retningslinjer.

Tilbakemelding til innrapporterende lege/sykepleier
- Ved usikkerhet om rett utfylling blir behandler lokalt

kontaktet. Data blir kontrollert mot pasientadministrative
system ved hjelp av lokale helsepersoner.
Ekstremobservasjoner blir dobbeltsjekket og kontrollert mot
opplysninger i elektronisk pasientjournal og eventuelt rettet.
Nye og manglende verdier pa Kritiske variabler rapporteres til
avdelingene.

- Ved manglende opplysninger purres sykehusene med

oppfordring om & sende inn opplysninger. Underrapportering
av pasienter? Ferdigstilling av skjema?

Annet
- Opplysninger rapporteres pa flere tidspunkt i

sykdomsforlgpet.

- Innhenter opplysninger fra flere kilder - bade helsepersonell

og pasienter rapporterer.

- Kopling mot andre registre for validering/kvalitetssikring:

- Folkeregister: Personnummer,; adresse og status.

- Kvalitetssikring av personnummer,; navn og status.



4.3.2

4.3.3

- Norsk pasientregister (NPR): Kvalitetssikring av
dekningsgrad. Antall nye pasienter med oppstart av
hjemmerespirator.

- Behandlingshjelpemiddelenheter: Antall maskiner
utlevert og i bruk.

- Kvalitetssikring av informasjon for koding og registrering.

- Registeret benytter pasientskjema som er vanlig brukt i
sgvnutredning av pasienter og som er internasjonalt validert -
Epworth Sleepiness Scale (M.W. Johns 1997).

- Det er ogsa tatt inn livskvalitetsspgrsmal som er benyttet i det
svenske «sgsterregisteret», Swedevox, og som er dokumentert
sensitiv pa intervensjon med LTMV.

- Registeret har de fleste variablene felles med det svenske
«sg@sterregisteret».

- Pasientgruppen er liten og vi har tett kontakt med vare lokale
kontaktpersoner pa hvert behandlersted.

Metode for vurdering av datakvalitet

Metode for ekstern validering av datakvalitet

Registeret gjennomfgrte i 2021/2022 validering mot ekstern kilde i
forbindelse med ny registerlgsning som gav flere diagnosegrupper
for barn.

Metode for intern validering av datakvalitet
Registeret har utfgrt datakvalitetsanalyser for kompletthet av sentra-
le variabler og registreringstid.

[ forbindelse med innhenting av strukturindikatorer i 2023 ble
avdelinger spurt «Hvor lang tid tar det fra pasienten starter opp
med LTMV -behandling til startskjema er opprettet og fylt uti LTmMv-
registeret?» Svaralternativene var «1-2 dager», «< 1 uke», «< 1 maned»,
«>1maned», «vet ikke» og «ikke startet registrering». For beregning
av andel avdelinger som registrerte under en maned, var de som
svarte «1-2 dager», «< 1 uke» og «<1maned» med i telleren. Avdelinger
som svarte «vet ikke» og «ikke startet registrering» var ikke med i
beregningen.

Resultater fra kompletthet av sentrale variabler og registrerings-
tid kan ses i avsnitt 4.3 pa side 74.

Relevans
Tilgjengeliggjoring
Registeret leverer arsrapport, og tilpassede rapporter til helseforeta-
kene om egen pasientgruppe. I tillegg er det elektroniske rapportmu-
ligheter som Sykehusviseren (tidligere Resultatportalen) fra 2019 og
etter hvert Rapporteket.

Registeret har flere pagaende forskningsprosjekt og kvalitetsfor-
bedringsprosjekt ved ulike sykehusavdelinger. Se ellers kapittel 4 pa
side 66 og kapittel 7 pa side 102.
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4.3.4

Tilpasningsdyktighet
Det arbeides for at registeret skal veere mest mulig oppdatert og
reflektere brukernes behov. Registeret bruker Fagradet, nasjonale
tverrfaglige mgter med nettverket og rapporter og henvendelser fra
brukere i arbeidet med dette.

Brukerne kan likevel oppleve at endringer tar lang tid, noe som
delvis har arsak i kapasitetsproblem hos IKT og delvis venting pa en-
delige avklaringer av praktiske konsekvenser av ny juridisk forskrift.

Nytteverdi

Informasjon fra registeret er viktig for a gi oversikt over pasientgrup-
pen og behandling med hjemmerespirator. Registerdata blir jevnlig
diskutert i nasjonale tverrfaglige nettverksmgter to ganger i aret.

Kompletthet

Tilslutningsgrad

Alle sykehus i helseforetakene som behandler pasienter med hjem-
merespirator (barn og voksne) har registrert i registeret. Vi oppdate-
rer jevnlig var oversikt over behandlersteder og kontaktpersoner. Se
avsnitt 4.1 pa side 66.

Dekningsgrad

Vare kontaktpersoner ved avdelingene kontrollerer pasienter som
har fatt maskin fra behandlingshjelpemiddelenheten med journal-
opplysninger og angir grunnlagstall som vi kan beregne dekningsgrad
fra. For 2023 manglet beregningsgrunnlag for 9 avdelinger (5 voksen-
avdeling og 4 barneavdelinger), men 45 avdelinger i prosjektet har
gitt oss beregningsgrunnlag i lgpet av de siste 2 ar. Dekningsgraden
for pasienter som var i behandling i 2023 var per mai 2024 totalt 84 %.
Se avsnitt 4.2 pa side 71.

Kompletthet for sentrale variabler

Variablene med lavest kompletthet er de som inngar i «Blodgass
far start (uten oksygen)*» med 80 % kompletthet totalt i registeret.
For d inngd i telleren i kompletthetsberegningen ma en pasient ha
en maling pa minst en av seks blodgassvariabler (se avsnitt 2.1 pa
side 11). For de blodgassvariablene som ikke har en maling er det i
registeret krysset av for «Ukjent». Det er viktig a veere klar over at
det ikke er mulig a si hva som er grunnen til at en blodgassvariabel
mangler maling. Det kan enten vaere pa grunn av at en pasient faktisk
ikke fikk en maling tilknyttet variabelen, eller at pasienten fikk en
maling, men at det ikke ble fylt inn en verdi. En annen mulig forkla-
ring kan veere at blodgass ble utfgrt med oksygen eller at surrogat
for blodgassmaling, som f.eks. transkutan blodgass eller kapnometri
ble ansett a veere tilfredsstillende. Komplettheten er derfor sann-
synligvis underestimert. Totalt 94 % av skjema har et angitt svar pa
planlagt/akutt behandlingoppstart. Dette har steget jevnt med arene,
fra 32 % da registeret ble opprettet i 2002, til over 90 % f.0.m. 2006.
[ 2023 var spgrsmalet besvart for 100 %. For variabelen «PROM fgr



start» er svaralternativene «Ja», «<Nei» og «Vet ikke». Det er andelen
som har svart «Ja» eller «Nei» som er oppgitt for denne variabelen.
For andelen pasienter som har svart pa PROM-skjema fgr start, se
avsnitt 2.1.2 pa side 41.

Kompletthetsgrad for sentrale variabler i registeret er vist i ta-
bell 4.8. Alle disse variablene er na obligatoriske.

TABELL 4.8: Andelen skjema med en besvarelse fra utvalgte variabler brukt i kvalitetsanalyser. Totalt i hele
registeret og i 2023. *Komplettheten er sannsynligvis underestimert, se forklaring i tekst over.

Variabel Andel registrerte totalt (%) Andel registrerte i 2023 ( %)
Region 100 100
Fylke 100 100
Helseforetak 100 100
Oppstartsdato 100 100
Diagnose 100 100
Trakeostomi eller maske 100 100
Elektiv/akutt oppstart 94 100
Blodgass fgr start (uten oksygen)* 80 84
PROM fgr start 96 95

4.3.5 Korrekthet/Validitet

Korrekte pasienter og korrekt info om pasientene
Kontaktpersonene ved avdelingene gjgr en god jobb for & kontrollere
at det er de rette pasientene som er med i registeret og at korrekt
informasjon er registrert for pasientene. Registeret tar ogsa kontakt
om man er i tvil om korrekthet av data. Forklaring til alle variabler
ved elektronisk registrering og varsler ved sannsynlig feilregistrering
skal ogsa veere til hjelp for riktig registrering.

[ 2021/2022 har vi utfgrt en korrekthetsstudie sammen med
barneleger i alle regioner. Deltagende sykehus var UNN-Tromsg og
Nordlandssykehuset-Bodg fra Helse Nord, Helse Mgre og Romsdal-
Alesund i Helse Midt, Helse Bergen-HUs og Helse Stavanger-sus i
Helse Vest samt ous-Ulleval og Sykehuset Telemark-Skien i Helse
Sgr-@st.

De tre diagnosegruppene ble valgt ut for validering med bakgrunn
i at disse ble delt opp i flere diagnosekoder i registeret. Derved kunne
vi kontrollere bade om utgangsdiagnosen var korrekt, og fa satt
riktige nye diagnosekoder.

Totalt var det i registeret 86 med diagnosekode 12 - Svikt i sentral
respirasjonsregulering, 14 - Tilstander med obstruksjon i gvre luft-
veier og 18 - Lungeparenchymsykdom som hoveddiagnose ved disse
avdelingene, se tabell 4.9 pa neste side. Det var 22 med diagnosekode
12, samt 52 med diagnosekode 14 og 12 med diagnosekode 18 som ble
kontrollert mot pasientjournal.

Undersgkelsen viste at for 59,1 % av diagnosekode 12, 92,3 % av
diagnosekode 14 og 91,7 % for diagnosekode 18 var opprinnelige ho-
veddiagnose fortsatt arsak til respirasjonssvikt ifglge kontroll mot pa-
sientjournalen. For henholdsvis 59,1 % av diagnosekode 12, 92,3 % av
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diagnosekode 14 og 83,3 % av diagnosedode 18 var diagnosen fortsatt
hovedarsaken til respirasjonssvikten. Totalt for de tre diagnosegrup-
pene var opprinnelig hoveddiagnose rett arsak til respirasjonssvikt
for 83,7 % og for 82,6 % fortsatt hoveddiagnose ved kontroll mot
pasientjournal.

Overenstemmelsen for hoveddiagnosen var hgy for diagnosekode
14 - Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier og 18 - Lungepa-
renchymsykdom og litt lavere for diagnosekode 12 - Svikt i sentral
respirasjonsregulering. For diagnosegruppe 12 - Svikt i sentral re-
spirasjonsregulering ble 2/3 av de som ble endret omklassifisert til
diagnosekode 14 - Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier (6) og
de gvrige til diagnosekode 7 - Hjerneskade (2) og 22 - Annet (1).

TABELL 4.9: Korrekthetsundersgkelse fra 7 barneavdelinger mot pasientjournal i alle regioner for diagnosekode
12 - Svikt i sentral respirasjonsregulering (Kongenitt sentral hypoventilasjonssyndrom, Arnold-Chiari
malformasjoner oa.), 14 - Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier (syndrom, ansiktshypoplasi,
nevromuskulaer sykdom oa.) og 18 - Lungeparenchymsykdom (bronkopulmonal dysplasia,
hypoplasia, fibrose, sarcoidose).

Hoveddiagnose

Antall i register Antall i NPR  Rett arsak til resp.svikt ( %) Lik hoveddiagnose ( %)

Svikt i sentral respirasjonsregulering 22 13 59,1 59,1

Tilstander med obstruksjon i gvre luftveier 52 48 92,3 92,3

Lungeparenchymsykdom 12 11 91,7 83,3

Totalt 86 72 83,7 82,6
4.3.6 Reliabilitet
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4.3.7

Innholdet er reproduserbart

Variablene har vi i stor grad til felles med vart svenske «sgsterregis-
ter» Swedevox. Alle variabler er definert med hjelpetekst for plotting
og brukermanual.

Aktualitet

Aktualitet for innrapportering

Totalt 57 % av voksenavdelingene angir i 2023 at de registrerer pasi-
enter inn i registeret innen en maned, og kun 7 % (ett helseforetak)
registrerer innen et par dager. I alt 57 % av barneavdelingene angir
at de registrerer pasientene inn i registeret innen en maned.

Noe av forklaringen for at det tar tid fgr pasientene kommer
inn i registeret er ogsa at vi har bedt sykehusene om a registrere
alle pasienter i behandling inn i registeret, ogsa de som har startet
opp tidligere. Derfor er det ogsa lov d hdpe at tiden fra oppstart
til registrering blir langt kortere nar behandlingsstedene har fatt
inn alle sine tidligere oppstartede pasienter. Vi hdper at sykehusene
etter hvert vil klare a registrere pasientene kontinuerlig nar de er til
oppfalging.

Median tid til innregistrering i 2023 var 18 dager (311 2020). Gjen-
nomsnittlig tid til innregistrering var 49 dager (75 i 2020) med et
standardavvik pa 73. Dato for behandlingsstart er da pasienten reiser
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ut av sykehuset (avdeling/poliklinikk) med hjemmerespirator til
hjem eller annen institusjon. Pasientene kan bli registrert i registeret
sa snart det er bestemt at de skal ut med hjemmerespirator, og hvis
de er registrert fgr de sendes hjem, vil det da kunne bli et negativt
resultat. [ utregningen av den gjennomsnittlige tiden ble alle negative
verdier erstattet med verdien o.

Tilgjengeliggjoring av preliminzere data
Preliminzere data brukes aktivt internt i registeret. De er ogsa tilgjen-
gelige pa forespgrsel. Kvalitet og begrensninger blir da dokumentert.

Tilgjengeliggjoring av arsdata
Tilgjengeliggjgring av data skjer til planlagt tid.

Sammenlignbarhet

Intern sammenlignbarhet

Data er innsamlet siden 2002. Inklusjonskrierier har veert uendret.
Historiske endringer for populasjon, innrapportende enheter, kode-
verk og variabler er dokumentert.

Ekstern sammenlignbarhet
Registeret kan kobles med andre datakilder via unik person-Ip. Det
er ogsa mulig 8 sammenligne pa geografisk niva og helseforetaksniva.
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5 Pasientrettet kvalitetsforbedring

5.1

Identifiserte forbedringsomrader

TABELL 5.1: Forbedringsomrader identifisert med utgangspunkt i
registerets resultater i rapporteringsaret.

Identifiserte pasientrettede
forbedringsomrader

Tilgjengelighet av behandling
— geografiske forskjeller

Resultater fra registeret har tidligere vist store geografiske forskjeller
bade i bruk av og indikasjonsstilling for LTMV. Dette avdekket ngdven-
digheten av en nasjonal konsensus for LTMV og var utgangspunkt for
Nasjonal veileder og faglige retningslinjer. Fortsatt er det geografiske
forskjeller i forekomst av behandling mellom ulike fylker.

Pasientseleksjon

Spesielt stor forskjell mellom regionene er det nar det gjelder adipositas
hypoventilasjon (omfatter ogsa adipositas med nattlig hypoventilasjon).
Dette kan skyldes ulikheter bade i utredning og behandling av denne
pasientgruppen.

Planlagt (elektiv) behandling

Et mal for kvalitet ved behandling av respirasjonssvikt og underventile-
ring er hvorvidt behandlingen startet planlagt istedenfor etter en akutt
hendelse. Dette krever god oversikt, oppfglging, utredning og kontroll
av risikopasienter. Vi ma arbeide videre for & nd vart mal om at andelen
nevromuskulaere pasienter som behandles elektivt holdes over 8o %.
[ tillegg er mest mulig planlagt behandling ogsa viktig for de gvrige
pasientgruppene. Av de andre hoveddiagnosegruppene er det spesielt
lungesykdommer som skiller seg ut med lavest andel planlagt oppstart.
Dette til tross for at nye retningslinjer for KOLS pasienter, som utgjgr en
stor del av disse, anbefaler vurdering av oppstart i elektiv fase.

Pasientenes vurdering fgr
start og ved oppfglging

Innhenting av pasientenes vurdering fgr start gir viktig informasjon
som ogsa kan brukes til sammenligning ved oppfalging. Kvalitetsforbed-
ringsprosjekt for & na vart mal om en hgy andel svar bade fgr og under
behandling fra alle sykehus har veert gjennomfgrt fra 2019 til 2022. Det
er fin bedring av innhenting, men det kreves fortsatt oppmerksomhet
mht. innhenting av PROM ved oppfglging for pasienter som ikke klarer a
svare selv digitalt.

Oppfelging innen 1 ar med
kontroll av blodgass

Oppfelging av pasienter med LTMV er viktig for a kunne vurdere effekt av
behandlingen og & kunne justere behandlingen om ngdvendig. Blodgass
er ogsa sentral ved oppfglging. Registeret fant at andelen pasienter som
har fatt oppfglging innen 1 ar med kontroll av blodgass uten oksygen
bgr gkes. Det har veert gjennomfgrt et kvalitetsforbedringsprosjekt fra
2021 til 2023. Vi ser en betydelig bedring, men fortsatt oppmerksomhet
er ngdvendig spesielt for pasienter som ikke har sa lett for 8 komme til
kontroll.
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5.2 lgangsatte/utfgrte forbedringstiltak

(PROM) for start og ved oppfelging etter ett ar

Aktuelt forbedringsomrade

Navn pa indikator(er).
1 Pasientenes vurdering av symptomer fgr start Innhen-

ting av pasientrapporterte data (PROM) fgr start gir viktig
informasjon om sykdomstegn som pavirker livskvalitet. Indi-
katoren ble etablerti2014. Malet er at > 80 % far innhentet
PROM.

Pasientenes vurdering av symptomer ved ett ars oppfal-
ging Innhenting av PROM ved oppfglging etter ett ar gir
viktig informasjon om nytte av LTMV behandlingen og evt.
behov for justering av LTMv behandlingen. Dette er en ny
kvalitetsindikator i registret per 2023. En hgy innhenting av
PROM bade ved start og oppfglging gir en stgrre sikkerhet
for et representativt bilde nar registeret presenterer PROM
data som resultatindikator.

Tidsperiode for tiltaket

2019-2022

Tabellen fortsetter pd neste side ...

TABELL 5.2: Tiltak og resultat for innhenting av pasientrapporterte data
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TABELL 5.2: ... fortsettelse fra forrige side

Hva ble gjort av hvem?

Prosjekt: Bedring av innhenting av pasientrapporterte data
(PROM) hos voksne pasienter som behandles med LTmv.
Kvalitetsforbedringsprosjekt i regi av LTMV registeret, prosjektpe-
riode 2019-2022 med 24 deltagende avdelinger.

Hovedmalet var at alle behandlingsenheter for voksne LTMV pasi-
enter innhenter og dokumenterer pasientens egenvurdering fgr
oppstart og ved oppfelging.

Fra registreringen av pasientrapporterte data (PROM) startet og
frem til prosjektstart hadde 51 % av pasientene som behandles
med LTMV fylt ut livskvalitetsskjema eller Epworth Sleepiness
Scale (ESS) ved start av behandling. Det var stor variasjon mht.
innhenting av PROM data mellom sykehusavdelingene. | tillegg
var det sveert lav andel innhenting av PROM ved oppfglging.

- Status PROM ved start og ett ars oppfglging ble presentert
pa nasjonalt nettverksmgte i 2018, dette synliggjorde
behov for forbedring av innhenting av PROM data. Det ble
spkt og tildelt kvalitetsforbedringsmidler i 2019.

- Spgrreundersgkelse om innhenting av PROM ble
giennomfgrt hgsten 2019. Det ble mottatt svar fra 23 av 24
(96 %) av sykehus som behandlet pasienter med LTMV.

- Resultat fra spgrreundersgkelsen ble analysert og
diskutert med tanke pa a finne suksess faktorer for
innhenting av PROM.

- Det ble gjennomfgrt oppfalgingssamtaler med
sykehusavdelinger med hgy grad av innhenting av PROMS
og med lav grad av innhenting av PROMS.

- | samarbeid med sykehusavdelingene ble det utarbeidet
forslag til strukturering/organisering ved start og
oppfelging, samt registreringsarbeid for pasienter ved post
og poliklinikk.

- Informasjon om PROMS prosjektet ble gitt pa LTMv
nettverksmgter og Webinar i 2019 - 2022.

- 12021 0g 2022 ble det sendt tilbakemelding hvert kvartal
til hver av sykehusavdelingene i prosjektet om status for
PROMS innhenting ved start og oppfelging ett ar etter
oppstart.

- Fullstendig beskrivelse av prosjektet finnes i sluttrapport.
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TABELL 5.2: ... fortsettelse fra forrige side

Hvilke resultater ble oppnadd?
NASJONALT

Totalt resultat for alle sykehusavdelinger for voksne i Norge
som rapporterer til LTMV registeret:

@kning i innhenting av PROM ved start av LTMV fra 57 % for
start til 86 % i 2022. @kning i innhenting og dokumentering av
oppfalging PROM etter ett ar viser gkning fra 30 % fgr start til
81 % 12022.

Innhenting av PROM fgr oppstart gjgres ved at pasienten fyller
ut spgrreskjema som blir utlevert av helsepersonell. Elekt-
ronisk innhenting av PROM via Helsenorgeplattformen ved
ett ars oppfelging ble innfgrt april 2021. Pasientene har selv
bidratt til bedring ved a svare pa den digitale forespgrselen.
Dette kan tyde pa at pasientene syntes dette er viktig. Samtidig
vil det vaere noen pasienter som ikke er digitale eller som ikke
har funksjonsevne til 4 svare pa henvendelsen. Disse data ma
derfor innhentes ved hjelp av helsepersonell ved oppfalging.

Helseforetak og sykehus

RESULTAT fra sykehusavdelingene i prosjektet

Endring av PROM f@r oppstart av LTMV fra fgr prosjektstart til
31.12.22

Endring av PROM ved ett ar oppfelging fra fgr prosjektstart til
31.12.22

HELSE NORD — NORGE RHF

PROM f@r oppstart gkt fra 46 % til 83 % i 2022
Oppfelging ett ar gkt fra 47 % til 91 % i 2022

Universitets-sykehuset
Nord-Norge HF

UNN Tromsg

UNN Harstad

Finnmark HESykehuset i Kirkenes
registreres ved UNN

PROM fgr oppstart gkt fra 26 % til 71 % i 2022
Oppfalging ett ar gkt fra 23 % til 93 % i 2022

Nordlandssykehuset HF Bodg

PROM fgr oppstart endret fra 95 % til 91 % i 2022
Ett ar oppfelging gkt fra 77 % til 89 % i 2022

HELSE MIDT-NORGE RHF

PROM fg@r oppstart gkt fra 73 % til 84 % i 2022
Oppfoelging ett ar gkt fra 40 % til 53 % i 2022

Helse Nord-Trgndelag HF
Sykehuset Levanger

PROM fg@r oppstart endret fra 100 % i 2019 til 79 % i 2022
Oppfelging ett ar uendret fra 100 % i 2019 til 100 % i 2022

St. Olavs Hospital HF

PROM fgr oppstart gkt fra 92 % til 94 % i 2022

Trondheim Oppfwelging ett ar gkt fra 86 % til 100 % i 2022
Helse Mgre og Romsdal HF PROM f@r oppstart gkt fra 56 % til 79 % i 2022
Alesund Oppfalging ett ar gkt fra 13 % til 41 % i 2022
Molde

Tabellen fortsetter pd neste side ...
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TABELL 5.2: ... fortsettelse fra forrige side

HELSE VEST RHF PROM fgr oppstart gkt fra 45 % til 71 % i 2022
7241 Oppfelging ett ar gkt fra 30 % til 93 % i 2022
Helse Fgrde HF PROM f@r oppstart endret fra 100 % til 75 % i 2022

Forde sentralsjukehus Oppfelging ett ar gkt fra 0 % til 100 % i 2022

Helse Bergen PROM fgr oppstart endret fra 76 % til 63 % i 2022

Haukeland Universitetssjukehus
(HUS)

Oppfoelging ett ar gkt fra 56 % til 94 % i 2022

Helse Fonna
Haugesund sjukehus

PROM f@r oppstart gkt fra 33 % til 75 % i 2022
Oppfelging ett ar gkt fra 50 % til 89 % i 2022

Helse Stavanger
Stavanger Universitetssykehus

PROM f@r oppstart gkt fra 0 % til 88 % i 2022
Oppfelging ett ar gkt fra 0 % til 100 % i 2022

HELSE S@R — @ST RHF

PROM fg@r oppstart gkt fra 62 % til 94 % i 2022
Oppfelging ett ar gkt fra 20 % til 82 % i 2022

Sgrlandet Sjukehus HF

PROM fgr oppstart gkt fra 92 % til 100 % i 2022

Kristiansand Oppfelging ett ar gkt fra 21 % til 85 % i 2022
Arendal

Sykehuset i Telemark HF PROM fgr oppstart gkt fra 74 % til 95 % i 2022
Telemark Oppfelging ett ar gkt fra 21 % til 80 % i 2022
Skien

Sykehuset i Vestfold HF PROM fg@r oppstart gkt fra 59 % til 97 % i 2022
Tgnsberg Oppfoelging ett ar gkt fra 28 % til 95 % i 2022
Vestre Viken HF PROM fgr oppstart gkt fra 79 % til 94 % i 2022
Drammen Oppfalging ett ar gkt fra 29 % til 77 % i 2022
Ringerike

Baerum

Sykehuset Innlandet HF PROM fgr oppstart gkt fra 38 % til 89 % i 2022
Lillehammer, Oppfalging ett ar gkt fra 0 % til 80 % i 2022
Granheim lungesykehus,

Gjovik sykehus

Elverum sykehus

Oslo universitetssjukehus HF
Ulleval

PROM fgr oppstart gkt fra 70 % til 94 % i 2022
Oppfelging ett ar gkt fra 5 % til 75 % i 2022

Akershus universitetssjukehus HF
AHUS

PROM fgr oppstart gkt fra 74 % til 93 % i 2022
Oppfelging ett ar gkt fra 41 % til 67 % i 2022

Sykehuset @stfold HF
Kalens

PROM fg@r oppstart gkt fra 14 % til 100 % i 2022
Oppfalging ett ar gkt fra 7 % til 100 % i 2022
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TABELL 5.3: Tiltak og resultat for blodgass malt fgr behandlingsstart og

oppfelging med blodgasskontroll f@rste ar.

Aktuelt forbedringsomrade

1 Blodgass malt fgr behandlingsstart

Blodgass uten oksygen fgr oppstart brukes som indika-
tor pa at utredning og behandling er grundig og velfundert.
Malet er at > 80 % av pasientene som starter LTMV har
registrert blodgass fgr behandlingsstart. Denne er ogsa
viktig som utgangsverdi for a evaluere endringer i blodgass
som fglge av LTMV.

2 Oppfelging med blodgasskontroll fgrste ar (ny indikator
fra 2023)

Oppfalging av LTMV pasienter med blodgass kontroll er
viktig med tanke pa endring av behandling og vurdering
av behandlingsresultat. Det er derfor god grunn for a fglge
opp pasienter med hjemmerespirator med jevnlige kontrol-
ler da disse kan avdekke behov for a justere behandlingen.
Malet er at > 80 % av pasientene har oppfglging med blod-
gass fgrste ar.

Tidsperiode for tiltaket

2021-2023

Hva ble gjort av hvem?

Kvalitetsforbedringsprosjekt «Oppfglging innen 1 ar med blod-
gasskontroll».

Prosjektet ble gjennomfgrt fra 2021-2023, og 27 avdelinger deltok.
Malet med prosjektet var a bidra til at alle behandlingsenheter
for voksne LTMV pasienter innhenter og dokumenterer blodgass
ved start og oppfalgingskontroll.

Bakgrunn for prosjektet var at man sa at 89 % av pasientene ble
registrert med blodgass uten oksygen fgr oppstart siste 5 ar, men
kun 37 % av pasientene i registeret hadde en 1 ars oppfelging
med blodgass kontroll uten oksygen for nye pasienter siste 5 ar.
Det var variasjoner mellom sykehusene i hvor mange pasienter
som hadde fatt registrert oppfglging med blodgass. Fokus for
prosjektet var a opprettholde det gode resultatet for blodgass fgr
oppstart og samtidig gke andel pasienter med blodgasskontroll
etter ett ar. Prosjektet ble avgrenset til voksenavdelingene fordi
barneavdelinger og voksenavdelinger skiller seg en del i struktur
og rutiner og i praktisk maling av blodgass.

Konkrete tiltak for & gke andelen som fikk registrert arteriell
blodgass etter oppstart med LTMV ble igangsatt og evaluert ved
hjelp av giennombrudds metoden.

Tabellen fortsetter pd neste side ...
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TABELL 5.3: ... fortsettelse fra forrige side

Hva ble gjort av hvem?

- Spgrreundersgkelse ble sendt ut til de deltakende

sykehusene.

Dialogmgter med prosjektdeltakerne ved ulike
sykehusavdelinger ble gjennomfgrt og det ble avdekket
bade likheter og ulikheter i forhold til rutiner, utstyr og
kompetanse som pavirker resultatindikatoren for hvor
mange som registreres med blodgass innen 1 ar etter
oppstart med LTMV.

- Avdelingene lagde fiskebeinsdiagram, en «blid fisk» og

en «sur fisk» og fylte inn for de fem M‘er: miljg,
mennesker, materiale, metode og maskiner for hva som
forer til at de klarer & ta blodgass innen 1 dr og faktorer
som gjgr det vanskelig & oppna dette.
Arsak-virkningsdiagram ble levert inn til
prosjektlederne og diskutert videre pa de pafglgende
mgtene med samlede helseregioner for idéutveksling.
Funn fra dialogmgtene og fra fiskebeinsdiagram
avdekket bl.a. mangel pa utstyr for 8 male blodgass ved
hjemmebesgk til LTMV pasienter. | samarbeid med
Nasjonalt kompetansetjeneste for
hjemmerespiratorbehandling (NKH) ble det besluttet a
giennomfgre et pilotprosjekt for utprgving av utstyr til
a male blodgass ved hjemmebesgk og ved institusjoner
som ikke har eller har mangel pa stasjoneaere
blodgassapparat. Det aktuelle utstyret til taking av
blodgass (arterielt/kapillaert) er i-STAT Alinity.

Hver sykehusavdeling leverte inn tiltakslister for a gke
andelen som far tatt og registrert blodgass.

Alle deltagende enheter fikk hvert kvartal tilsendt
grafisk fremstiling av antall pasienter per mdaned som
fikk tatt blodgass ved start og 1-ars oppfelging pa egen
enhet.

Prosjektet initierte utarbeiding av medisinsk konsensus
vedrgrende blodgasstaking ved oppstart av LTMV
under akautt forverrelse, samt ved blodgasstaking ved
langtids oksygenterapi.

I tillegg ble det ogsa utarbeidet en nasjonal konsensus
for utredning og oppfeglging av LTMV pasienter generelt
i samarbeid med alle regioner. Denne ble videre
bearbeidiet og supplert i "Anbefalinger for LTMV
behandling” som ble publisert pd metodebok.no i 2024
av NN-LTMV nettverket.

Fullstendig beskrivelse av prosjektet i sluttrapporten 03.2024.
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TABELL 5.3: ... fortsettelse fra forrige side

Hvilke resultater ble oppnadd?

Kvalitetsforbedringsprosjekt, Oppfelging innen 1 &r med blod-

gasskontroll:

- Opprettholdt hgy andel blodgass malt fgr

behandlingsstart fra 92 % til 93 % i 2023. For de siste
fem &r var andelen 92 %. Totalt 16 av 17 helseforetak var
over 80 % i 2023, 15 over 90 % og 9 over 95 %.

God maloppnéelse pa indikator, oppfelging med
blodgass kontroll fgrste ar fra 36 % til 56 % i 2023. For
de som fortsatt var i aktiv behandling i 2023 var andelen
74 % oppfelging med blodgass innen to ar fra start (gkt
fra 54 %). Totalt 9 helseforetak var over 80 %. Pasienter
som kom til 1-drs oppfelging i 2023 hadde for 83 % bade
veert til oppfglging og malt blodgass innen to ar (gkt fra
76 %). De siste fem ar var andelen 78 %. Totalt 10 av
helsefoeretakene hadde prosnetandel over 80 % i 2023.

Noe ulikhet i méloppnaelse mellom de ulike sykehusavdelin-

gene i prosjektet:

1 Paindikatoren «Blodgass malt far behandlingsstart» var
det 6 av sykehusene som hadde gkt maloppnaelse. De
fleste av de andre sykehusavdelingene opprettholdt hgy

andel.

2 Pa indikatoren «Oppfglging innen 1 ar med blodgass
kontroll» har nesten alle sykehus gkt maloppnaelse.

HELSE NORD - NORGE

Tiltak

Resultat

Norge HF

UNN Tromsg

UNN Harstad
(Kirkenes ved UNN)

Universitetssykehuset Nord-

Tromsg har tatt i bruk i-STAT
Alinity (i-STAT) som ogsa er in-
tegrert i direkteoverfgring til
Dips ved oppfglging ved hjem-
mebesgk.

Arbeider i perioden fra 2021
med videreutvikling av respira-
sjonssvikt enheten.

@kt maloppnaelse for «Blodgass malt
fgr behandlingsstart» fra 93 % til 95 %
12023.

@kt maloppnéaelse for «Oppfelging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
17 % til 56 % i 2023.

Nordlandssykehuset
(Helgelandssykehuset )

HF

Bodg har tatt i bruk i-STAT i til-
legg til transkutan maler ved
hjemmebesgk.

Har som punkt pa «arbeidsark»
at det skal tas arteriell blodgass.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 93 % til 93 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
58 % til 87 % i 2023.

HELSE MIDT-NORGE
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Helse Nord-Trgndelag HF
Sykehuset Levanger

Lege skal informere sine Kkolle-
gaer nar det er pasienter med
oppstart av LTMV s de far ta
over oppfelgingen.

Har fortsatt fokus pa a beholde
avsatte dager til jobb med regis-
teret.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
- til 100 % i 2023. Pkt maloppndaelse
for «Oppfelging med blodgasskontroll
forste ar» fra - % til 100 % i 2023.

St. Olavs Hospital HF

Pasientforlgp for gkt drift in-
kludert overfgring/samarbeid
Medisinsk lungeovervakning
og poliklinikk.

Fortsette med de gode rutinene.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 89 % til 62 % i 2023.

@kt maloppnéelse for «Oppfelging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
20 % til 69 % i 2023.

Helse Mgre og Romsdal HF
Molde
Alesund sjukehus

Alesund sjukehus har laget
mal for oppfelging av LTMV-
pasienter for a fa dette inn i van-

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 100 % til 94 % i 2023.
@kt maloppnaelse for «Oppfalging

Volda lig drift. med blodgasskontroll fgrste ar» fra
Undervisning av sykepleierne | 5% til 57 % i 2023.
og andre som tar del i opplee-
ring og oppfelging av disse pa-
sientene.
HELSE VEST
Helse Fgrde Fgrde har dedikert sykepleier | Opprettholdt maloppnaelse pa «Blod-

Fgrde sentralsjukehus

ved sengepost og poliklinikk
som har ansvar for LTMV pasi-
entene.

Har fokus pa LTMV pasientene
og hgy dekningsgrad i registe-
ret.

Har avsatt tid til LTMV pasien-
tene og fgring i LTMV registeret
hver tirsdag.

Har tatt i bruk Sentec til natt-
lig registrering, og ROS analyse
er gjennomfgrt, i-STAT A-23. I-
STAT Alinity er tatt i bruk med
integrert direkte overfgring til
Dips ved oppfglging ved hjem-
mebesgk

gass malt fgr behandlingsstart» fra
100 % til 100 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
0 % til 100 % i 2023.




Helse Bergen
Haukeland Universitetssjuke-
hus (HUS)

Bergen har oppdatert anbefa-
linger for start og oppfelging,
blodgass taking, tolking, doku-
mentering, registrering av pa-
sienter med LTMV og med eller
uten LTOT.

Det arbeides med implemente-
ring ved sengepost og polikli-
nikk (inklusiv hvem gjgr hva og
hvordan).

Pagdende kontinuerlig arbeid
med oppleering av leger og syke-
pleiere mht. blodgass (stasjo-
naert og baerbart).

Utfgrer registrering med og
uten langtidsoksygenbehand-
ling (LTOT).

Registrering i registeret gjgres
av lege og sykepleier som har
oppfelging i natid, med tilstrek-
kelig tid avsatt.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 89 % til 92 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
82 9% til 72 % i 2023.

Helse Bergen har tatt i bruk i-STAT
Alinity som ogsa er integrert i direkte-
overfgring til Dips ved oppfwlging ved
hjemmebesgk.

Helse Fonna
Haugesund sjukehus

Haugesund sjukehus jobber
med at alle LTMV pasienter kal-
les inn til 1 ars kontroll.
Blodgass pa romluft tas pa 1 ars
kontrollen.

Hvis pasienten bruker 02 skal
han vaere uten oksygen i 20 mi-
nutter fgr blodgass tas.

Hvis pasientens tilstand ikke til-
later at han kan veere uten ok-
sygen, tas det blodgass med ok-
sygen.

@nsker a vaere med i i-STAT pro-
sjektet, planlagt til sept. 2024.

@kt maloppnaelse pa «Blodgass malt
for behandlingsstart» fra 56 % til
100 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
20 % til 100 % i 2023.

Helse Stavanger
Stavanger Universitetssyke-
hus

Stavanger sjukehus har ryddet
i ventelistene for a finne pasien-
tene som trenger time.

Har fatt nye leger i avdelin-
gen som er under utdanning og
etter hvert kan bista mer i LTMV
kontroller. Planlagt oppstart i-
STAT Alinity sept. 2024 med in-
tegrert direkte overfgring i Dips
ved oppfglging ved hjemmebe-
sok.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 100 % til 93 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
85 % til 90 % i 2023.

HELSE S@R - @ST
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Sgrlandet Sjukehus HF
Kristiansand
Arendal

Kristiansand har rutiner som
bidrar til effektiv drift og trygg
oppfelging. Blodgass blir tatt
nar det er av klinisk betydning.
Jobber med ansvarsfordeling
mellom utfyller i LTMV regist-
rering og planlagt medisinsk
oppfelging og kontroll. Opp-
start i-STAT ALinity planagt til
sept.2024.

Arendal bruker journalsystem
for a planlegge kontroll.

Opprettholdt maloppnaelse pa «Blod-
gass malt fgr behandlingsstart» fra
100 % til 100 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfglging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
73 % til 100 % i 2023.

Sykehuset i Telemark HF
Telemark-(Skien)

Har som mal a se til at pasien-
tene kalles inn til kontroll neer
13r.

Setter av tid til & ta blodgass
uten oksygen hos LTOT bruke-
re.

Gode rutiner og videre opplee-
ring og fokus pa dette.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 94 % til 90 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
70 % til 100 % 2023.

Sykehuset i Vestfold HF
SIV-(Tgnsberg)

Bruker arbeidslisten til helsere-
gisteret for a sikre at pasienten
kommer inn til riktig tid.

Har selvstendige sykepleiere og
poliklinikk hvor alle sykepleier-
ne utfgrer blodgass.

Har utarbeidet prosedyre for
hva som skal utfgres ved LTMV
kontrollen. Planlagt oppstart i-
STAT Alinity sept. 2024.

Opprettholdt maloppnaelse pa «Blod-
gass malt fgr behandlingsstart» fra
100 % til 100 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
52 % til 96 % i 2023.




Vestre Viken HF
Drammen
Ringerike
Baerum

Drammen jobber med & bli yt-
terligere flinkere til 4 ta blod-
gass pa 1 ars kontrollen og fgre
den inn i registeret. Har i-STAT
Alinity.

Kan benytte Transkutan
CO2-maler pa sykehuset hos
pasienter som "kvier” seg
veldig for ABL. Det er gnskelig
med et apparat til pa
poliklinikken /som kan
benyttes utenfor sykehuset.

- Foretar hjemmebesgk av
pasienter som "sliter”
med 4 komme seg til
sykehuset, men jobber
med a fa mer system og
organisere et «team»
som reiser pa
hjemmebesgk.

- Harryddetopp i
arbeidslisten i
LTMV-registeret for a fa
en bedre oversikt over
hvor mange brukere de
har som skal fglges opp. |
forkant av timen sjekkes
plan for pasienten og
noteres under
kontaktarsak i
pasientjournalen.

- Det jobbes kontinuerlig
med a forbedre
ventelistene til
lungepoliklinikken og
samkjgr av kontroller, av
type «kun SPL kontroll»
eller at pas. trenger
«SPL+Lege kontroll»

Beerum har innfgrt som rutine
at de alltid tar blodgass pa alle
pasientene som starter med
LTMV og etter 1 ar.

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 100 % til 97 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
50 % til 86 % i 2023.
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Sykehuset Innlandet HF Lil-
lehammer -Granheim lunge-
sykehus

Gjovik

Elverum

Sykehuset Innlandet har ansatt
ny LTMV koordinator i 40 % stil-
ling.

Lillehammer nevrologisk
avdeling har bedret rutiner for
1-drs-kontroll og 3-ars-kontroll
etter oppstart med Bipap:

- Blodgass, spirometri og
livskvalitetsskjema i
tillegg til vanlig
oppfelging.

- Har gkt tiden pa
konsultasjonene til 1,5
timer. Har tatt i bruk
i-STAT Alinity integrert i
direkteovering til Dips.

Gjgvik skal ta i bruk i-STAT for
blodgass taking ved hjemmebe-
sgk.

@kt maloppnaelse for «Blodgass malt
fgr behandlingsstart» fra 77 % til 91 %
i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfglging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra
73 % til 44 % i 2023.

Oslo universitetssjukehus HF
(ous)
Ulleval

ous bruker i stor grad transku-
tan registrering av pCO, og har
derfor behov for 4 kunne regist-
rere transcutan pCO, i registe-
ret.

Minne om rutiner internt.
Utfylle registerdata fortlgpen-
de.

Detaljert sjekkliste for utskriv-
ning av LTMV-pasient, evt. fra-
ser i DIPS.

Bruker portabel blodgassmaler.
Har tatt i bruk i-STAT Alinity.

@kt maloppnaelse for «Blodgass malt
fgr behandlingsstart» fra 91 % til
100 % i 2023.

«Oppfolging med blodgasskontroll
fgrste ar» endret fra 50 % til 50 % i
2023.




Akershus universitetssjuke-
hus HF (AHUS)

LTMV-pasienter pa Ahus fglges
opp pa to ulike avdelinger:
- LTMV-team fglger opp
pasienter med

«Blodgass malt fgr behandlingsstart»
endret fra 95 % til 90 % i 2023.

@kt maloppnaelse for «Oppfalging
med blodgasskontroll fgrste ar» fra

komplekst sykdomsbilde | 35 % til 64 % i 2023.
og invasiv ventilering.
- Lungepoliklinikken

falger opp pasienter med

KOLS og adipositas

hypoventilasjon.
LTMV-teamet forsgker a ta blod-
gass pa pasienter minst 1 x/ar,
med mindre pasienten reser-
verer seg mot prgvetaking el-
ler at det ikke er teknisk mulig
(inkl. pasienter som ikke gns-
ker a komme til sykehus eller fy-
sisk forhold ikke tillater prgve-
taking). Har tatt i bruk i-STAT
Alinity.

Sykehuset @stfold HF
Kalnes/Fredrikstad (Moss)
Starter med i-STAT Alinity
hgsten 2024.

«Blodgass malt fgr behandlings-
start» endret fra 100 % til 100 %
i2023.

@kt méaloppnéelse for «Oppfal-
ging med blodgasskontroll fgrs-
te &r» fra 0 % til 10 % i 2023.

5.21

Andre kvalitetsforbedringsprosjekt/tiltak fra registeret sentralt
Planlagt oppstart av behandling for nevromuskulzere pasienter
Hvorvidt behandlingen startet planlagt istedenfor etter en akutt hen-
delse, brukes som et mal for kvalitet av behandling nar det gjelder
respirasjonssvikt og underventilering. Dette krever regelmessig opp
folging av hele pasientgruppen og gode rutiner for diagnostikk/tidlig
identifisering av risikopasienter, god pasientinformasjon og tverr-
faglig samarbeid. Malet er at mer enn 80 % av nevromuskulaere
pasienter, med unntak av pasienter med ryggmargskade/sykdom,
skal fa elektiv behandling. Ryggmargskade/sykdom holdes utenfor
da disse ofte skal starte med ventilering etter en akutt hendelse Det
er opprettholdt et sterkt fokus over tid mht. denne problemstillingen.

- Avdelingene har fatt skriftlige rapporter flere ganger i aret
mht. status

- Det er presentert og diskutert resultater to ganger i aret pa
nasjonale nettverksmgter

- Deter tatt opp i diskusjon med avdelingene.

- I tillegg er det arbeidet med felles standard for utredning og

oppfelging.

1 Planlagt oppstart for ALS: Malsetting er krevende, men det er vist
bedring de siste arene og ALS pasientene oppnadde malsetting
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for nye pasienter i 2021 2022 og 2023 og ogsa totalt for de siste 5
ar, endring fra 74 % i 2020 til 86 % i 2022.

2 Planlagt oppstart for gvrige nevromuskulzere: De gvrige nevro-
muskulaere nadde ogsa malet for planlagt oppstart i 2022, endring
fra 67 % i 2020 til 84 % i 2022.

Strukturdata — ressurser (utstyr, personell, kompetanse) og
organisering

[ 2017 ble det gjennomfgrt en stgrre strukturdataundersgkelse ved
hjelp av spgrreskjema til helsearbeidere ved alle behandlersteder. I
tillegg fikk alle enheter presentere seg pa et nasjonalt nettverksmgte.
Denne undersgkelsen gir mer og oppdatert kunnskap om likheter og
ulikheter og er et godt utgangspunkt for videre kvalitetsforbedrings-
arbeid. Oppfglgingsundersgkelse ble gjennomfgrt i 2021 og 2023 og
vil bli brukt i videre arbeid.

Prosjekt «Sikring av dekningsgrad og datakvalitet»

Bedre oversikt over egen pasientgruppe gir en kvalitetssikring av
behandlingen da pasienter som har falt ut av kontrollopplegg kan
hentes inn igjen. Med dette prosjektet settes gkt fokus pa utredning,
behandling og oppfalging av pasientgruppen lokalt og nasjonalt.

Tettere samarbeid med enheter for behandlingshjelpemidler
Planlagt oppfelging sikrer best mulig optimal behandling. Enheter
for behandlingshjelpemidler har oversikt over pasienter som har fatt
utlevert maskin. Likevel har det veert tidkrevende bade for BHM og
lokale helsepersonell a samarbeide om best mulig oversikt. Prosjektet
har derfor som mal a forsgke a forenkle samarbeidet og er et prosjekt
som involverer BHM, IKT, programleverandgrer og helsearbeidere.

- Presentasjon av registeret pa nasjonalt mgte for enheter for
behandlingshjelpemidler med diskusjon av muligheter for
samarbeid.

- Nye og ulike programvarer for registrering av
ventilatorbrukere gjgr det arbeidskrevende a lage
uttrekks-oversikt over pasientgruppen for enheter for
behandlingshjelpemidler. Det er derfor tatt kontakt med IKT og
programleverandgr med mal om 3 fa laget ferdige rapporter til
bruk ved uttrekk nasjonalt og lokalt.

- Maskinvare er gjennomgatt og klassifisert
- Forslag til automatisert rapport er laget men ikke
ferdigstilt

- Metode for manuell standardisert uttak fra Medusa er
lagt ut pd Medusa sine nettsider

- Utlevering av registreringsskjema til LTMV-registeret med
utlevert BiPAP og hjemmerespirator har ved enkelte sykehus
vist seg a gke registrering i registeret.



Tilgjengelig informasjon om utredning, behandling, utskrivning
og oppfelging

Som ledd i kvalitetssikring av utredning, behandling, utskrivning og
oppfalging er det viktig & ha lett tilgjengelig informasjon til bruk i det
praktiske arbeidet som et supplement til veileder og retningslinjer.
Prosjektet har som mal & gjgre tilgjengelig relevant informasjon pa
nettsider.

- Pasientforlgp for utredning, behandling og oppfalging
tilgjengelig pa nett.

- Huskelister for utredning, behandling, utskrivning og
oppfelging av LTMV-pasienter pd nettside.

Pasientflyt — standardisering av praktiske rutiner

Selv om informasjon gjgres lett tilgjengelig pa nettsider er det likevel
en fare for at utredning og behandling av pasientene vil vaere person-
avhengig. Mangler i bestilling vil fare til behov for etterbestilling og
kan utfordre tilgjengelige ressurser da dette ikke var planlagt. Mélet
er a sikre pasientene et minimum av viktige prgver for utredning,
behandling og oppfglging, minske personavhengighet og gke grad av
planlagt prgvetaking.

- Nedtegning av standard prgvetaking for utredning og kontroll
ved post, poliklinikk og hjemmebesgk.

- Implementering av nye rutiner.

- I metodebok.no ble det i 2024 publisert nasjonale anbefalinger.

Utredning av nattlig hypoventilasjon — rapporter og
dokumentering

Nattlig underventilering oppstar tidligere enn dagtids hyperkapni.
For & pavise hypoventilering tidlig og derved kunne starte opp be-
handling i en elektiv fase er det derfor viktig & kunne utrede med
sgvnregistrering. Resultater fra registeret har vist noe mangelfull
bruk av transkutane registreringer og ogsa problemer med dokumen-
tasjon. Malet med prosjektet er derfor a forsgke a forbedre rapporter
og dokumentasjon i et samarbeid med programleverandgrer og helse-
arbeidere.

- Gjennomgang av rapporter fra ulike leverandgrer med tanke
pa kvalitet av rapport og gnske/mulighet for forbedringer.

- Standardrapport for dokumentering av hypoventilasjon iht.
internasjonale retningslinjer som er mulig a legge inn som
frase i journalsystem.

- I metodebok.no ble det i 2024 publisert forslag til fraser.

Nasjonal veileder og retningslinjer

Veilederen ble ferdigstilt i 2012 og er siden gjort kjent ved presen-
tasjon pa faglige mgter lokalt og nasjonalt. Denne er fortsatt viktig
for kvalitet i behandlingen. Det er ogsa viktig med nettverksmgter
som viktige arenaer til & kommunisere resultater fra ny forskning og
kvalitetsforbedring nasjonalt og internasjonalt.
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Nasjonal kompetansetjeneste for
hjemmerespiratorbehandling/Nasjonalt kvalitets- og
kompetansenettverk for LTMV (NN-LTMV)

Kompetansetjenesten (NKH) omstrukturerte sitt nettverk i regionale
ressursgrupper. Hver ressursgruppe utformet i 2011/2012 statusrap-
port for sin region. Statusrapporten ble utgangspunkt for at det i
2012/2013 videre ble utarbeidet handlingsplan for hver region. Hand-
lingsplanene er laget med basis i Statusrapport og Nasjonal veileder
og retningslinjer. Satsningsomrader innenfor: organisering/ressur-
ser, utredning/screening, behandling, oppleering pasient/team, re-
gistrering i registeret, pasientgruppens kunnskap og medvirkning,
kompetanse-heving/overfgring, samarbeid med 1.linje-tjenesten,
etikk og kollegastgtte og forskning. Kompetansetjenesten har tildelt
stimuleringsmidler til kvalitetsforbedringsprosjekt i alle regioner.
I 2023 er kompetansetjenesten endret og viderefgrt i et nasjonalt
kvalitets- og kompetansenettverk for LTMV, NN-LTMV. Nettverket har
utarbeidet og publisert oppdaterte faglige anbefalinger pa metode-
bok.no i 2024.

Kvalitetforbedringsprosjekt fra lokale sykehus

Aktuelt forbedringsomrade

Sjekklister og rutiner ved oppstart/utskrivning av pasienter.
Prosjektarbeid ved Gjgvik og Lillehammer barneavdeling 2019-2020
med stgtte fra NKH.

Teoretisk og praktisk utredning, behandling og oppfalging trenger en
lokal forankring med pasientflyt og rutiner. Bruk av sjekklister ved
oppstart/utskrivning fant en i 2017 mer utbredt ved avdelinger som
behandler barn (83 %) enn som behandler voksne (62 %). Veilederen
anbefaler sjekklister for a se til at alle kriterier er oppfylt.

Tidsperiode for tiltaket

2019-2020

Hva ble gjort av hvem?

Gjgvik og Lillehammer voksenavdeling har arbeidet med a fa pa plass
sjekklister ved oppstart/utskrivning av pasienter.

Hvilke resultater ble oppnadd?

I 2021 ser en fra innsamling av strukturdata at disse avdelingene
rapporterer at de har sjekklister til bruk i behandlingen
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Aktuelt forbedringsomrade

Bruk av hjemmebesgk - samhandling med kommunen. Prosjektar-
beid fra St. Olavs hospital barneavdeling 2019-2020 med stgtte fra
NKH.

Hjemme besgk og spgrreskjemaundersgkelse for evaluering med
tanke pa hjemmebesgkenes effekt ved samhandling med kommunene.

Tidsperiode for tiltaket

2019-2020

Hva ble gjort av hvem?

St. Olavs hospital barneavdeling har arbeidet med prosjekt vedrgren-
de effekt av hjemmebesgk i samhandling med kommunen.

Hvilke resultater ble oppnadd?

Fra strukturdata i 2021 finner en at avdelingen na tilbyr hjemmebesgk
ved behov

Aktuelt forbedringsomrade

Oversikt over pasientgruppen for bedre planlegging og oppfalging.
Prosjektarbeid ved Haugesund og Lillehammer 2019-2020 stgttet av
NKH.

Planlagt oppfglging sikrer mest mulig optimal behandling og oppfal-
ging. Dette krever ogsa god oversikt over pasientgruppen som kan gi
grunnlag for ressursplanlegging.

Tidsperiode for tiltaket

2019-2020

Hva ble gjort av hvem?

Haugesund voksenavdeling og Lillehammer nevrologiske avdeling
har arbeidet med & fa bedre oversikt over pasientgruppen.

Hvilke resultater ble oppnadd?

Som en bekreftelse pa at de har lykkes i dette arbeidet finner en i 2021
at begge na kan dokumentere at de har over 9o % av pasientene sine
registrert i registeret.

Andre kvalitetsforbedringsprosjekt i lokale sykehus:
Flere sykehusavdelinger fikk i 2019 prosjektmidler fra NkH for kvali-
tetsforbedringsprosjekt relatert til registeret.

Utredning av nattlig hypoventilasjon — utstyr og opplaring
Transkutane blodgassregistreringer under sgvn er viktig i utrednin-
gen. Registeret har avdekket underforbruk av transkutane registrerin-
ger og mangelfull dokumentasjon av resultater. Undersgkelsen krever
gode rutiner og kompetanse for oppkobling, tolking og standardiser-
te rapporter. Metoden benyttes bade separat og i kombinasjon med
andre respiratoriske parametre, sakalt respiratorisk polygrafi. Grun-
net sensitivt og kostbart utstyr utfgres i all hovedsak undersgkelsen
pa sykehus, men hjemmeundersgkelser utprgves. Prosjektarbeid ved
Ulleval, Haugesund, Haukeland og Telemark barneavdeling.

Monitorering og testing utenfor sykehus
Enkelte pasienter har vansker med 4 komme til behandlerstedet pga.
betydelig funksjonsnedsettelse og alvorlig grunnsykdom. Registeret
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ser at for disse pasientene er det utfordrende a fa tatt de maledata
som er gnskelig ved oppfglging som resulterer i «missing»-svar pa
maledata. Viktig informasjon kan derfor ga tapt for disse pasiente-
ne om det ikke finnes muligheter for maling hjemme. Prosjekt fra
Ulleval voksenavdeling gnsker a ga grundig inn i denne problemstil-
lingen ogsa med utprgvning av bruk av avanserte registreringsutstyr
i hjemmet. Avansert hjemmesykehus:

Oppleering og informasjon - helsepersonell, BPa, pasienter og
pargrende.

Handtering av avansert medisinsk teknisk utstyr hjemme.
Egenmestring av avansert behandling i hjemmet.
Respirasjonsundersgkelser, transkutane registreringer og
polygrafi hjemme.

Ressursgrupper

Ressursgruppene har jevnlige mgter med tverrfaglig diskusjon pa
tvers av foretakene for & arbeide seg gjennom Handlingsplanen. I
tillegg blir forumet brukt til & diskutere pasientkasus og andre fag-
lige kliniske og etiske spgrsmal og til 4 evaluere og prgve ut nye
dokumenter. Dette er ogsa viktig med tanke pa a utligne geografiske
forskjeller.



6 Formidling av resultater

TABELL 6.1: Formidling av resultater fra registeret.

Form Frekvens

Malgruppe/mottakere

Arsrapport - resultatdel Arlig

Registerets kontaktpersoner i alle enheter og fagradet, samt
helsepersonell som driver LTMV behandling ved alle sykehus
i landet.

Kvalitetsregistre.no To ganger i
Kvalitetsindikatorer med aret
malgrense (forelgpig 4/6)

presenteres pa nasjonalt,

regionalt og enhetsniva.

Helsepersonell (leger, sykepleiere, fysioterapeuter), admini-
strativt ansvarlige og pasienter ved alle sykehus i landet med
LTMV behandling.

Resultater til registrerende 36 rapporter,
enheter to ganger i
Rapporter i pdf format for  aret (18x2)
oversikt over

pasientgrunnlag,

registrering, pasientgruppe

og kvalitetsindikatorer pa

egen enhet og nasjonalt.

Registerets kontaktpersoner, regionale koordinatorer samt
helsepersonell som benytter LTMV i alle enheter/sykehus i
landet

Det er utarbeidet Arlig Pasienter
resultatfremstilling som er

spesielt beregnet til

pasienter.

Rapporter sendes ogsa Arlig Administrasjon og ledelse

skriftlig eller per epost til
administrasjon og ledelse
lokalt og til fagradet.

Registerets hjemmeside Arlig
som er tilgjengelig for alle,
formidler opplysninger om
registeret og resultater fra
arsrapporter og andre

rapporter som kan vere av
interesse for pasienter,
helsepersonell eller

ledelse.

Pasienter, ledelse og helsepersonell
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7 Samarbeid og forskning
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7.2

7.3

7.3.1

Samarbeid med andre fagmiljger og helse- og
kvalitetsregistre

Registeret har etablert samarbeid med Nationellt Andingssviktre-
gister (Swedevox), Nationellt kvalitetsregister for langtidsbehand-
ling med oxygen (LTOT), respirator (LTMV) eller CPAP i Sverige. Det
norske og svenske registeret har de fleste variabler felles for LTMV-
behandling og har samme elektroniske registerlgsning. Norske og
svenske registeropplysninger ble i 2010 publisert internasjonalt. Det
er ogsa gnske om videre samarbeid. NKH etablerte i 2021 et forsker-
nettverk med regelmessig mgtevirksomhet: Nor-Vent-nasjonal og
internasjonal tverrfaglig LTMV forskergruppe.

Datautleveringer fra registeret

TABELL 7.1: Antall utleveringer.

Utlevering av data til felgende formal: 2023 2022 2021
Forskning 3 3 0
Kvalitetsforbedring og styringsformal * 5 5 8
Andre formal (f.eks. til media) o] o] o]
Totalt 8 8 8

Vitenskapelige artikler

Registeret har flere pagdende forskningsprosjekt. Det var 3 utleverin-
ger av data til forskningsformal i 2023, og registeret utleverte data til
statistikk og kvalitetsforbedringsformal.

Publikasjoner fra 2021, 2022 og 2023:

- Artikler: 3

Artikler

Hov, B, Andersen T, Toussaint M, Mikalsen I, Vollsaeter M, Markussen
H, Indrekvam S, Hovland V. User-perceived impact of long-term me-
chanical assisted cough in paediatric neurodisability. Dev Med Child
Neurol. 2023; 65:655-63.

Tysnes OB, Holmgy T, Indrekvam S, Fondenes O. Ventilation of
patients with amyotrophic lateral sclerosis. Tidsskr Nor Legeforen
2021;141(8).

Tysnes OB, Holmgy T, Indrekvam S, Fondenes O. Oppstart av
respiratorbehandling ved amyotrofisk lateral sklerose. Tidsskr Nor
Legeforen 2021;141.



Hov B, Andersen T, Toussaint M, Vollsaeter M, Mikalsen I B., Indre-
kvam S, Hovland V. Prevalence of long-term Mechanical Insufflation-
Exsufflation in children with neurological conditions; a population
based study. Developmental Medicine & Child Neurology 2021, 63:
537-544

Hov B, Andersen T, Toussaint M, Fondenes O, Carlsen KCL, Hovland
V. Optimizing expiratory flows during mechanical cough in a pediatric
neuromuscular lung model. Pediatr Pulmonol. 2020 Feb;55(2):433-440.
doi: 10.1002/ppul.24606. Epub 2019 Dec 19.PMID: 31856413

Markussen H, Lehmann S, Nilsen RM, Natvig GK. Health-related
quality of life as predictor for mortality in patients treated with long-
term mechanical ventilation. BMC Pulm. Med. 2019; 11; 19(1): 13. doi:
10.1186/512890-018-0768-4. PMID: 30635052.

Engstrgm M, Aarrestad S, Eldgen G, Alme A, Bjgrge T, Miljeteig
H, Bjorvatn B, Knudsen S, Indrekvam S, Nilsen KB. Anbefalinger for
utfprelse av objektive sgvnundersgkelser. Sgvn 2019; 11(1): 8-13.

Engstrgm M, Aarrestad S, Eldgen G, Alme A, Bjgrge T, Miljeteig
H, Bjorvatn B, Knudsen S, Indrekvam S, Nilsen KB. Nye anbefalinger
for objektiv underspkelse av sgvn og sgvnforstyrrelser. Tidsskr Nor
Legeforen 2018; 138: 1805-1806.

Magelssen, M., Holmoy, T,, Horn, M. A., Fondenaes, O. A., Dybwik,
K., Forde, R. Ethical challenges in tracheostomy-assisted ventilation in
amyotrophic lateral sclerosis. | Neurol, 2018. 265(11): p. 2730-2736.

Markussen H, Lehmann S, Nilsen RM, Natvig GK. Factors associa-
ted with change in health-related quality of life among individuals
treated with long-term mechanical ventilation, a 6-year follow-up study.
] Adv. Nurs.2018;74 (3):651-665. doi: 10.1111/jan.13472. PMID: 28983937.

Markussen H, Lehmann S, Nilsen RM, Natvig GK. The Norwegian
version of the Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire. Int.] Nurs
Pract. 2014.

Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon
(ttMv). Helsedirektoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-260-5.2

Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon (LTmVv). Helse-
direktoratet 2012. ISBN-nr.978-82-8081-245-2.3

Tollefsen E, Fondenes O. Respiratoriske komplikasjoner ved rygg-
margsskader. Tidsskr Nor Legeforen 2012; 132:111-1114.

Tollefsen E, Midgren B, Bakke P, Fondenes 0. Amyotrophic late-
ral sclerosis: gender differences in the use of mechanical ventilation.
European Journal of Neurology, 2010, 17: 1352-1357.

Tollefsen E, Gulsvik A, Bakke P, Fondenes O. Prevalens av hjem-
merespiratorbehandling i Norge. Tidsskr Nor Legeforen nr. 20, 2009;

129:2094-7.

2https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/langtids-
mekanisk-ventilasjon-1ltmv

3https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/langtids-mekanisk-
ventilasjon-ltmv/Nasjonal-veileder-for-langtids-mekanisk-
ventilasjon-ltmv.pdf?download=true
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Andre artikler tiknyttet NKH-miljpet

Vollszeter M, Skjoldmo A, Rgksund O, Hilland M, Andersen T. Tailoring
NIV by dynamic laryngoscopy in a child with spinal muscular atrophy
type 1. Clin Case Rep 2021 Apr;9(4):1925-1928. Epub 2021 feb 12.

Rasmussen Ina Christine, Mjgs Ingunn, Liland Olsen Aarid, An-
dersen Tiina Maarit. Intrapulmonell perkussiv ventilasjon som ledd i
tidlig rehabilitering av en COVID-19 pasient i sykehus. Fysioterapeuten
2021;6:94-98.
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S. Effect of Respiratory Events on Health-Related Quality of Life in
Patients Treated with Long-Term Noninvasive Ventilation. Respiration
2022;101(12):1099-1109.
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den Oudenrijn L, Ogna A, Hughes W, Devaux C, Chaulet ], Ander-
sen T; Mouthpiece ventilation in neuromuscular disorders: Narrative
review of technical issues important for clinical success. ENMC Respira-
tory Therapy Consortium.Respir Med. 2021 Apr-May;180:106373. doi:
10.1016/j.rmed.2021.106373. Epub 2021 Mar 24.PMID: 33798870

Andersen TM, Hov B, Halvorsen T, Rgksund OD, Vollszeter M. Upper
Airway Assessment and Responses During Mechanically Assisted Cough.
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Online ahead of print.PMID: 33579747
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Sleep Breath. 2020 May 13. doi: 10.1007/s11325-020-02097-y. Online
ahead of print. PMID: 32405994.
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K, Sheehan D, Rao F, Villanova M, Berlowitz D, Morrow BM. Airway
clearance techniques in neuromuscular disorders: A state of the art re-
view. Respir Med. 2018 Mar;136:98-110. doi: 10.1016 /j.rmed.2018.01.012.
Epub 2018 Feb 6.PMID: 29501255
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Forskningsprosjekter

Prosjektleder: Heidi @. Markussen. Tittel: Patients treated with long-
term mechanical ventilation during COVID-19. Prevalence, morbidity
and mortality of COVID-19. Patient’s quality of life, satisfaction with
information, safety provisions and treatment. Heidi @. Markussen, Ove
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Norstein, Sigurd Aarrestad, Monica L. Vold, @ystein Rasch-Halvorsen,
Grethe Linn Haldorsen, Johnny G. Johansen, Solfrid Indrekvam. An-
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Prosjektleder: Solfrid Indrekvam. Tittel: The Norwegian version
of the S3-NIV questionnaire. Translation and validation. Solfrid Indre-
kvam, Heidi @. Markussen, Sglvi M. Flaten, Ove Fondenes, Tiina An-
dersen, Maria Vollszeter, Gunvor Mo Norstein, Sigurd Aarrestad, Mo-
nicha L. Vold, @ystein Rasch-Halvorsen, Malin L. Aarbg, Grethe Linn
Haldorsen, Johnny G. Johansen. Ansvarlig institusjon: Helse Bergen.
Prosjektperiode: 2020-2024.

Ph.d.-forskningsprosjekter

Anne Kristine Brekka, fysioterapeut, Sgrlandet sykehus, Haukeland
universitetssjukehus, Bergen. Non-invasive ventilation and laryngeal
obstruction in chronic obstructive pulmonary disease (COPD). Pro-
sjektperiode: 2023-2025 Prosjektdeltagere: Tiina Andersen, Maria
Vollsaeter, Ola Drange Rgksund, Sverre Lehmann, Solfrid Indrekvam,
Hege Clemm, Thomas Halvorsen, George Ntoumenopoulos.

[ 2024 disputerte Brit Hov, fysioterapeut, Barnemedisinsk avde-
ling, Ulleval, Universitetet i Oslo med arbeidet: “Mechanical assisted
cough in children with neurodisability”. Mekanisk hostestgtte for barn
med nevromuskulzer sykdom og svak hoste. Prosjektperiode 2017-2024.
Hovedveileder Vegard Hovland, Ulleval, Barnemedisinsk avdeling.

Ved nevrologisk funksjonshemming hos barn kan en ineffek-
tiv evne til & hoste fgre til alvorlige lungekomplikasjoner pd grunn
av nedsatt sekresjonsutskillelse i luftveiene. Mekanisk insufflasjon-
ekssufflasjon (MI-E) kan hjelpe hosten mekanisk; Imidlertid er bade
naveerende og optimal MI-E-bruk, med tanke pa effekt, sikkerhet og
pasienttilfredshet, ukjent. Denne oppgaven hadde som mal & fastsla
folgende;

1 utbredelsen og de kliniske egenskapene til barn med nevro-

funksjonshemming ved bruk av langvarig MI-E-terapi.

2 effekten av MI-E-behandlingsinnstillinger pd ekspirasjons-

strgmmer og sikkerhet.

3 MI-E-terapi- og behandlingsinnstillingene pavirker pasientper-

spektivet.

Tre studier ble utfgrt. En tverrsnittsstudie brukte nasjona-
le registre og spgrreskjemaer for a vurdere prevalens, MI-E-
bruk og generell pasienttilfredshet med MI-E-behandling. En
lungemodellstudie som imiterte egenskapene til et spedbarn
med nevromuskular lidelse evaluerte effekten av ulike MI-E-
innstillingskombinasjoner pa ekspirasjonsstrgmmer. Til slutt, i
en randomisert kontrollert studie der barna fungerte som sine
egne kontroller, ble hostestrgmmene malt i MI-E-kretsen og
pasienttilfredshet under tre forskjellige innstillingsstrategier.
Man fant en prevalens av MI-E-brukere i den norske nevro-
pediatriske populasjonen pa 6 per 1000. MI-E ble brukt fra
spedbarnsalderen, med to tredjedeler av barna som hadde
en nevromuskuleer lidelse og en tredjedel hadde en tilstand i
sentralnervesystemet. De hgyeste hostestremmene ble malt
ved bruk av hgye symmetriske inn- og ekssufflasjonstrykk. Bar-
na rapporterte imidlertid om en personlig setting med lavere



inn- enn ekssufflasjonstrykk, som det mest komfortable. Med
tanke pa effektivitet, sikkerhet og pasienttilfredshet, kan flere
MI-E-innstillingsstrategier brukes. Et notat om trgst bgr gjgres
hos barn med en perkutan ernaeringssonde og hgy spontan
hostestrgm. MI-E-terapien var trygg og generelt rapportert
som gunstig av barna og foreldrene.

12019 disputerte Heidi @ksnes Markussen, seksjon for sykepleievi-
tenskap, Institutt for samfunnsmedisinske fag, Universitetet i Bergen,
med arbeidet: "Health related quality of life and its association with
mortality in patients receiving long-term mechanical ventilation”.
Livskvalitet hos hjemmerespiratorbrukere NSD 16001 Prosjektperiode:
2008-2018 Deltakende helseregion: Helse Vest Hovedveileder: Gerd
Karin Natvig, professor, dr.polit., Institutt for samfunnsmedisin, UiB
Biveiledere: Sverre Lehmann, seksjonsoverlege, Lungeavdelingen,
Haukeland universitetssjukehus, dr. med., Associate Professor, UiB
og Elin Dysvik, RN, PhD, fgrsteamanuensis, UiS Internasjonal samar-
beidspartner: Wolfram Windisch, Prof. drmed., Witten / Herdecke
University Hospital, Tyskland.

127 pasienter med nevromuskulaer sykdom, adipositas hypoventi-
lasjonssyndrom, KOLS, eller brystvegglidelse som arsak til behovet for
langtids mekanisk ventilasjon ble fulgt. Etter seks ar var helserelatert
livskvalitet bedret blant majoriteten av pasientene, med redusert
engstelse for pustebesveer, bedring av livskvalitet relatert til sosiale
relasjoner og funksjoner, samt bedring i mestring av egen livssitua-
sjon. Pasientrapportert tilfredshet med trening i bruk av respirator,
oppfalgingen fra helsepersonell og bivirkninger av behandlingen var
assosiert med endringer i helserelatert livskvalitet. Det ble funnet en
uavhengig sterk sammenheng mellom helserelatert livskvalitet og
livslengde.

Andre forskningsprosjekt og Ph.d. tilknyttet NKH

Prosjektleder: Tiina Andersen. Tittel: Can ultrasound imaging of upp-
er airways be used to guide N1v and Cough Assist individualization.
Ansvarlig institusjon: Helse Bergen. Prosjektperiode: 2020 -2030.
Deltakende helseregion: HV. Internasjonalt samarbeid.

Prosjektleder: Maria Vollseeter. Tittel: Systematisk laryngoskopisk
evaluering av gvre luftveier hos ventilerte ALS pasienter. Ansvarlig
institusjon: Helse Bergen. Oppstartsar: 2019. Forventet prosjektslutt:
2028. Deltagelse fra andre helseregioner: Nei. Deltagelse fra andre
land: Ja, Porto, Portugal.

Prosjektleder: Maria Vollsater. Tittel: Systematisk evaluering av
pvre luftveier hos pasienter med Spinal Muskel Atrofi. Ansvarlig in-
stitusjon: Helse Bergen. Oppstartsar: 2018. Forventet prosjektslutt:
2028.

Prosjektleder: Tiina Andersen. Tittel: A trene eller ikke trene fy-
sisk aktivitet som del av behandlingen ved Duchenne muskel dystrofi.
Ansvarlig institusjon: Helse Bergen. Oppstartsar: 2018. Forventet
prosjektslutt: 2028.
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Andersen Tiina. Laryngeal response patterns during mechanically
assisted cough in Amyotrophic Lateral Sclerosis. PhD Thesis. Depart-
ment of Clinical Science, Faculty of Medicine, University of Bergen,
Norway. 2018.

Aarrestad Sigurd. Monotoring long-term nocturnal non-invasive
ventilation for chronic hypercapnic respiratory failure: What are the
basic tools? PhD thesis. Department of Pulmonary Medicine, Oslo
University Hospital, Ulleval, Institute of Clinical Medicine, University
of Oslo, Norway. 2020.

Masteroppgave i helsefag

Heidi @ksnes Markussen, seksjon for sykepleievitenskap, Institutt

for samfunnsmedisinske fag, Universitetet i Bergen. 2008
Health-related quality of life in patients receiving home mechanical

ventilation. Translation, adaptation and validation of The Severe Respi-

rator Insufficiency (Sr1) Questionnaire. Sykepleier Studien var basert

pa en pasientpopulasjon registrert i Nasjonalt register for LTMV.

Andre masteroppgaver tilknyttet NKH

Anne Louise Kleiven Tittel: Helserelatert livskvalitet hos pasienter med
langtids mekanisk non-invasiv ventilasjon. Masteroppgave i sykepleie-
vitenskap, Institutt for helse og samfunn, Det medisinske fakultet,
Universitetet i Olso, 2021.

Andersen, Tiina. Laryngeal movements in healthy subjects during
mechanical insufflation-exsufflation. Laryngeale bevegelser hos friske
ved bruk av hostemaskinen. Masteroppgave. Mastergradsstudium
i klinisk fysioterapi med fordypning i hjerte- og lungefysioterapi,
Hggskolen i Bergen. 2012.
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Stadievurdering og plan for
videre utvikling av registeret



8 Referanser til vurdering av stadium

8.1 Vurderingspunkter

TABELL 8.1: Vurderingspunkter for stadium og registerets egen

evaluering.
Nr. Beskrivelse Kapittel Egen vurdering 2023
Ja Nei
Stadium 2
1 Samler data fra alle aktuelle 4.1 O
helseregioner
2 Presenterer 2.1 O

kvalitetsindikatorene pa
nasjonalt niva

3 Har en konkret plan for 4.2 O
gjennomfgring av
dekningsgradsanalyser

4 Har en konkret plan for 6 O
gjiennomfgring av analyser og
jevnlig rapportering av
resultater pa enhetsniva
tilbake til deltakende enheter

5 Har en oppdatert plan for 9 O
videre utvikling

Stadium 3

6 Kan dokumentere kompletthet 4.3 O
av kvalitetsindikatorer

7 Kan dokumentere deknings- 4.2 O

grad pa minst 60 % i lgpet av
siste to ar

8 Registeret skal minimum arlig 6 O
presentere kvalitetsindikator-
resultater interaktivt pa
nettsiden kvalitetsregistre.no

9 Registrerende enheter kanfa 6 O
utlevert eller tilgjengeliggjort
egne aggregerte og nasjonale
resultater

10 Presenterer deltakende 2.1 O

enheters etterlevelse av de
viktigste faglige retningslinjer

Tabellen fortsetter pd neste side ...
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TABELL 8.1: ... fortsettelse fra forrige side

Nr.

Beskrivelse

Kapittel

Ja Nei

11

12

13

14

15

16

17

18

19

Har en oppdatert plan for
videre utvikling av registeret

Stadium 4

Har i lgpet av de siste 5 ar
dokumentert at innsamlede
data er korrekte og reliable
Kan dokumentere deknings-
grad pa minst 80 % i lgpet av
siste to ar

Registrerende enheter har
on-line tilgang til oppdaterte
data for pasienter de selv har
registrert inn samt nasjonale
aggregerte data

Registerets data anvendes
vitenskapelig

Presenterer resultater pa
enhetsniva for PROM/PREM
(der dette er mulig)

Nivd A

Registeret kan dokumentere
resultater fra kvalitets-
forbedrende tiltak som har
veert igangsatt i lgpet av de
siste tre ar. Tiltakene skal vaere
basert pa kunnskap fra
registeret.

Niva B

Registeret kan dokumentere at
det i rapporteringsaret har
identifisert forbedrings-
omrader, og at det er igangsatt
eller kontinuert/viderefgrt
pasientrettet kvalitets-
forbedringsarbeid

Niva C
Oppfyller ikke krav til niva B

9

4.3

4.2

72,73

2.2

5.2

5.1, 5.2

O

O
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9 Utvikling av registeret
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9.1

9.2

9.2.1

Registerets oppfelging av fjorarets vurdering fra
ekspertgruppen

* Registeret har de siste arene hatt fleire pagaende kvalitetsforbed-
ringsprosjekt som det er rapportert resultater fra. I rets rapport
har vi presisert oppstartsar for prosjektene. Bide PROM og blodgass-
prosjektet som er de stgrste med gkonomisk finansiering har veert i
aktiv prosjektfase siste tre ar.

e [ arets rapport er det tatt med resultater fra PROM innhenting
ikke bare nasjonalt, men ogsa pa enhetsniva der det er tilstrekkelig
med data.

« Registeret gnsker et godt fungerende fagrad som kan stgtte og
gi rad til registeret ved behov. Vi er glad for at vi har det i registeret
og har fulgt anbefalinger om & ha representanter fra alle regioner
samt brukerrepresentant og forskningskompetanse. I tillegg har vi
ogsa gnsket tverrfaglighet bade mht. lege, sykepleier, fysioterapeut
og fagfelt lunge, nevrologi og pediatri. Nye anbefalinger om fagradets
sammensetning og funksjon er tatt opp og diskutert i fagradet.

Planer og behov

Datafangst

Ny forbedret registerversjon

Nye forbedringer og nye funksjoner er tatt inn i registeret med ny
registerversjon desember 2023. Noen av forbedringene er imidlertid
utsatt til neste versjon av registeret. Den 10.06.2024 ble registeret
overfgrt til FALK.nhn.no for sikrere palogging.

Rapporteket

Det er til stor hjelp i monitoreringsfunksjonen a kunne bruke Rap-
porteket igjen etter en lang pause. Det vil arbeides videre med a
utforme flere oversikter og rapporter.

Oversikt over behandlingssteder og kontaktpersoner
- Flere kontaktpersoner ved alle behandlersteder
- Jevnlig oppdatering av kontaktinfo og lederforankring
- Innhenting av strukturdata om pasientbehandling

Ny strukturdataundersgkelse er i 2023 samlet inn fra helseperso-
nell ved sykehusavdelinger som behandler pasientene. Disse data gir
viktig informasjon det jobbes videre med.

Direkte oppfplging mot foretakene
Nye avdelinger som tilbyr behandlingstilbudet blir invitert til a re-
gistrere i registeret og delta i prosjekt.



9.2.2

- Regelmessig kontakt mot foretakene for a prgve a hgyne
dekningsgrad og datakvalitet for alle behandlersteder.

- Entil en oppfelging via epost og telefon suppleres med felles
epost med oppdateringer fra registeret, og hjelp til
registreringsarbeidet.

- Lokale og nasjonale mgter for gjensidig
informasjonsutveksling arrangeres regelmessig eller ved
behov. Disse mgtene blir nd i stor grad gjennomfgrt pa
Teams/Skype eller lignende nettbasert kontakt.

- Vi gnsker at alle pasienter i behandling som er aktuelle skal
inn i registeret om mulig. Dette har det allerede vert arbeidet
sterkt med og vi ser at foretakene har fatt betydelig bedre
oversikt over pasientene og dekningsgraden har gkt
tilsvarende.

- Videre vil vi ogsa ha sterkt fokus pa a ferdigstille pasientforlgp
ved at oppfglgingsskjema og avslutningsskjema blir utfylt.

Tilgjengelig skriftlig hjelp

- Brukermanual, spgrreskjema til registrering og diagnoselister
for sammenstilling av registerets koder mot 1cD-10 som kan
lastes ned fra nettside eller i registeret oppdateres ved behow.
Dette er gjort for a lette registreringsarbeidet.

- Det samme gjelder huskelister for utredning av
LTMV-pasienter, og huskelister for startregistrering og
oppfelging av LTMV-pasienter som er ment som hjelp til
kvalitetssikring av utredning og oppfglging, og a sikre god
planlegging slik at méledata og opplysninger til registeret blir
mest mulig fullstendig. Forhdpentligvis vil dette ogsa lette
mulighet for kontinuerlig registrering, og minimisere
manglende besvarelser eller «vet ikke»-alternativ.

Skriftlige dokument som er tilgjengelig pa nettsidene vil jevnlig
oppdateres.

Enheter for behandlingshjelpemidler

Helseforetakenes enheter for behandlingshjelpemidler er sveert vik-
tige for a fa oversikt over pasientgruppen og vi jobber nasjonalt for a
videreutvikle samarbeidet slik at de medisinske tekniske systemene
bidrar til gkt presisjon i analyse av dekningsgrad.

Datakvalitet

Korrekthetsundersgkelse

Validering av nye diagnosekategorier for barn ble gjennomfgrt i 2021-
2022. Jevnlig kontroll av korrekthet av data bade for barne- og vok-
senavdelinger vil gjennomfgres etter plan.

Uttrekk fra registeret
Uttrekk fra registeret har blitt analysert jevnlig for a avdekke feil eller
manglende registreringer i variabler som kunne veere forarsaket av
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tekniske eller innplottingsproblem. I tillegg har vi validert data og tatt
kontakt med helsepersonell i helseforetakene nar vi har oppdaget
registreringer vi har vert usikre pa. Derved har det ogsa vaert mulig
d rette opp i dette. Disse uttrekkene blir ogsa viktig videre for en
jevnlig kvalitetssikring av data.

Kontakt med sykehusavdelinger

Helt siden det elektroniske registeret kom opp har prosjektet Sikring
av dekningsgrad og datakvalitet.» pagatt. Prosjektmedarbeiderne
har sikret oss verdifull informasjon og gitt oss grunnlagstall for aktu-
elle og mulige pasienter til registrering. Dette prosjektet gnsker vi a
viderefgre pa grunn av de positive resultat dette har gitt. Underveis
i dette arbeidet har vi ogsa erfart at selv om alle behandlingsen-
heter registrerer er det viktig & ha nok lokale kontakter pa hvert
registreringssted for a oppna en kontinuerlig registrering og god
informasjonsflyt. Dette vil vi arbeide videre med i samarbeid med
behandlingstedene og lokale helsepersoner, og i samsvar med den
strukturdataundersgkelsen som ble gjennomfgrt i 2017, 2021 og ogsa
pa ny i 2023. Bade oversikt over pasientgruppen og dekningsgrad av
aktuelle pasienter i registeret har forbedret seg betydelig underveis i
prosjektet.

Fagutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Fagrad — kvalitetsindikatorer

Registeret har i fagradet arbeidet videre med a diskutere gode kvali-
tetsindikatorer for registeret. Alle vare kvalitetsindikatorer vil som
for bli fulgt opp videre.

Kvalitetsforbedringsprosjekt
Flere kvalitetsforbedringsprosjekt er startet fra registeret sentralt og
fra ulike sykehusavdelinger. Disse skal ogsa falges opp videre.

Formidling av resultater

Elektroniske rapporter

I 2019 ble resultater fra registeret tilgjengelig pa Sykehusviseren
(tidligere Resultatportalen). Dette gir helseforetakene mulighet for
a se eget behandlersted sammenlignet med nasjonale data nar de
gnsker det selv. Resultatene blir oppdatert minst to ganger arlig.
Rapportutvikling er et prioritert omrade for videre arbeid. Etter lang
tids pause er igjen Rapporteket godkjent for bruk i Helse Vest og
arbeid med innhold vil bli prioritert.

Skriftlige rapporter

Rapporter sendes til behandlerstedene flere ganger i aret via vare lo-
kale kontaktpersoner, for at de skal fa oversikt over pasienter og resul-
tater pa kvalitetsindikatorene for eget helseforetak. Disse rapportene
blir ogsa presentert og diskutert ved lokale mgter med sykehusene.



9.2.5 Samarbeid og forskning
Med bedret dekningsgrad og datakvalitet samt ferdigstilling av pa-
sientforlgp vil registeret fortsette med prosjektutvikling egnet for
videre forskningssamarbeid bade innenlands og over landegrensene.
Oppdatert kodebok med variabler og forklaring til disse vil ogsa gjgre
analysearbeidet enklere og sikrere. Videre vil det ogsa jobbes med
variabelmetadata. Retningslinjer for tildeling av analyserettigheter
og sgknadsskjema for utlevering av data fra registeret er tilgjengelige
for forskere. Det pagar flere forskningsprosjekt med bruk av data
fra registeret. Registeret benyttes bade av leger, sykepleiere og fysio-
terapeuter innen barne og voksenavdelinger. Data fra registeret er
benyttet i tre ph-D prosjekt, to som er ferdige og en som er underveis.
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Kontakt og informasjon

Postadresse

Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon (LTmV)
Lungeavdelingen

Haukeland universitetssjukehus

5021 Bergen

E-post LTMVregisteret@helse-bergen.no
Kontakttelefon 55978480
Hjemmeside https://helse-bergen.no/avdelinger/

lungeavdelinga/nasjonalt-register-for-
langtids-mekanisk-ventilasjon

Offentliggjoring

register/luftveier/nasjonalt-register-
langtids-mekanisk-ventilasjon
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