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Program NKH Webinar 2021
Program Møteleder: Ove Fondenes
Tidspunkt Varighet Tema Foredragsholdere
10:30 - 11:00 30 Introduksjon til Webinar - teknisk assistanse/ tekniske spørsmål NKH Stab, HUS
11:00 - 11:45 45

LTMV register - nyheter
Solfrid Indrekvam
Sølvi M. Flaten
Cathrin V. Svidal
Heidi Ø. Markussen

11:45 – 12:00 15 Pause 
12:00 - 13:20 80 Omsorg for barn med LTMV (forsvarlighet og rettigheter)

"Hverdagen" (Pårørende perspektiv) Anna Maria Hansson
"Lovens bokstav" Anne Kristine Breivik
"Legens dilemma" Vegard Hovland, OUS
Diskusjon Maria Vollsæter

13:20 – 13:35 15 Pause
13:35 - 13:50 15 Forskernettverk - NOR-VENT (oversikt) Sigurd Aarrestad, OUS

13:50 – 14:10
20

Prevalens av hostemaskin og samtidig bruk av LTMV hos barn med 
nevrologiske tilstander i Norge Brit Hov, OUS

14:10 – 14:15 5 LTMV COVID-19 hva har vi lært? Ove Fondenes
14:15 – 14:35 20 LTMV COVID-19 prosjekt Heidi Ø. Markussen
14:35 – 15:00 25 Nasjonalt Kvalitets/kompetansenettverk for LTMV Ove Fondenes

Informasjon nasjonale anbud/ Høstmøte NKH/ Avslutning



LitCovid (NIH/NLM)

Hva har vi lært?



Hva har vi lært?
• PubMed: 124 494 (17.04.21) - LitCovid (NIH/NLM)
• 224 med norske medforfattere, 138 med norsk førsteforfatter
• Levende kart over Covid-19 forskning:
• systematiske oversikter, metode-

vurderinger, RCTer, prospektive ikke-
randomiserte studier med kontrollgruppe 
og metodeartikler

• Etiologi
• Diagnostikk
• Infeksjonsforebygging og –kontroll
• Behandlingstiltak for infiserte pasienter
• Prognose
• Erfaringer og opplevelser, sosiale, politiske, 

økonomiske aspekter



«Levende» retningslinjer

Eur Respir J 2021; 57: 2100048



LTMV perspektiv?
Risikofaktorer (Skandinavia)



Kunnskaps-
oppsummeringer -
FHI
• Nov 2020



Risiko for sykehusinnleggelse



Risiko for død



Hva vet vi om LTMV pasienter under pandemien ?



Personlige beretninger



Kan det komme noe godt ut av dette? 
(..for LTMV pasienter)
• Pasient:

• Smartere utredning og behandling?
• Informasjon/ selvhjelp/ sosial medier

• Helsevesen
• Fagspesifikke forhold

• Telemedisin / hjemmesykehus
• Aerosolgenererende prosedyrer /smittevern ved NIV

• Mer effektiv ressursutnyttelse? 
• Bedre oppfølging?
• Bedre samarbeid?
• Organisering/ opplæring/ kriseberedskap/

• ..men, vi trenger kunnskap ..



NKH Webinar
21.april 2021

Forskningsprosjektet
Langtids mekanisk ventilasjon ved Covid-19 pandemien

Heidi Øksnes Markussen



Bakgrunn
• Mars 2020:  WHO, Covid-19 for pandemic

• Manglende kunnskap om:
• Virkning for LTMV brukere sitt dagligligliv
• Oppfølging fra kommune og spesialisthelsetjenesten
• Tilgang på smittevernutstyr og forbruksutstyr til LTMV behandling
• Insidens og Prevalens av Covid-19 hos LTMV brukere

• Forløp og alvorlighetsgrad av sykdom

• Økt risiko for Covid-19 relatert død ved komorbiditet
• Nevrologiske sykdommer: Hazard Ratio (HR) = 3.08 
• Respiratoriske sykdommer: HR = 1.95 
• Fedme (BMI over 40): HR = 2.66 

Ref: Williamson, E.J., Walker, A.J., Bhaskaran, K. et al. Factors associated with COVID-19-related death using OpenSAFELY. Nature 584, 430–436 (2020). 
Published online July 8, 2020.  https://doi.org/10.1038/s41586-020-2521-4.



Hovedmål
• Utvikle kunnskap om LTMV ved Covid-19 pandemien
• Kunnskapsbasert informasjon og anbefalinger til LTMV brukerne, pårørende og 

helsepersonell ved neste pandemi

Del mål:
• Insidens og Prevalens av Covid-19 hos LTMV brukere

• Symptomer og alvorlighetsgrad 
• Potensielle komplikasjoner og justeringer i LTMV behandling 
• Sykehusinnleggelser, oppfølging og rehabilitering 
• Betydning av komorbiditet, dødelighet

• Endringer hos LTMV-brukere
• Smittevern-atferd , sosial isolasjon, hygieniske forholdsregler, LTMV behandlingen, bruk av hostemaskin og daglige rutiner

• Endringer i helsetjenestetilbudet 
• Omsorg og assistanse fra kommune og spesialist helsetjenesten, endring i bruk av videokonferanse og telefon oppfølging, mulighet for 
hjelp ved behov

• Trygghet og helserelatert livskvalitet 

• Nytte av Covid-relatert informasjon gitt av NKH 



Metode
• Prosjektgruppe

NKH og LTMV registeret
Brukerrepresentanter

• Prosjektet REK godkjent Okt. 2020
• Elektronisk løsning for utsending utviklet i samarbeid mellom LTMV registered, Helse Vest IKT og Helse Nord 

IKT
• Teknisk løsning for skjemabygger utviklet av HEMIT

• Rekruttering: 
• Alle LTMV brukere i Norge > 12 år vil bli invitert til å delta 
• LTMV > 16 år får melding fra Helsenorgeplattformen om henvendelse fra LTMV registeret

• Barn/ungdom 12-16 år:  
• Foresatte mottar informasjonsskriv og samtykkeskjema pr. post 
• Eget informasjonsskriv til barnet/ungdommen
• Spørreskjema:

• Om virkningen av Covid-19 
• Helserelatert livskvalitet, for barn og ungdom med kronisk sykdom, Disabkids



Metode
Rekruttering: 
• Ungdom 16-18 år

• Informasjonsskriv
• Spørreskjema:

• Om virkningen av Covid-19 
• Helserelatert livskvalitet, for barn og ungdom med kronisk sykdom, Disabkids

• Voksne >18 år
• Informasjonsskriv 
• Spørreskjema:

• Om virkningen av Covid-19 
• Om helserelatert livskvalitet ved bruk av LTMV (The Severe Respiratory Insufficiency (SRI) 
• Om sykdomsplager, søvnkvalitet og bieffekter ved non-invasiv LTMV (S3-NIV) 

• Registerdata
• LTMV registeret
• MSIS
• Intensiv og pandemiregisteret

• Respiratordata fra et utvalg av LTMV brukernee























Videre arbeid
• Kobling av registerdata:

• Sammenstilling av data: 
• Meldingssystem for smittsomme sykdommer (MSIS), Folkehelseinstituttet
• Norsk Intensiv og pandemiregister, Spesialisthelsetjenesten

• Overføring av data fra respirator/BIPAP software.

• Sammenligne spørsmål om LTMV oppfølging relatert til Covid pandemien sendt til 
helsepersonell i LTMV nettverket med LTMV brukerne sine svar. 

• Oppfølging av undersøkelsen etter ett år. 

• Håper på støtte og motivering til pasientene som har mottatt forespørsel om studien fra
dere som er med NKH fagnettverket. 



smf



Nasjonalt kvalitets-
kompetansenettverk for LTMV

NKH



Bakgrunn
• Konsekvens av «Helhetlig gjennomgang av nasjonale kompetansetjenester» - 2019

• Alle nasjonale kompetansetjenester med eksistens over 10 år blir «nedlagt»
• Noen fagfelt kan videreføres som «nasjonale kvalitets- kompetansenettverk»?

• NKH har eksistert i 19 år - siden 04.03.2002

• LTMV tilbudet er øket og forbedret 
• velfungerende nasjonalt kvalitetsregister
• multidisiplinært, tverrfaglig nasjonalt nettverk

• omkring 300 personer knyttet sammen via LTMV register og NKH
• kompetansen er sårbar.

• Fortsatt utfordringer med tilbudet om LTMV
• ulikheter som skyldes kompetansesvakheter
• begrenset kunnskap 
• spesielt sårbare og «ressurskrevende» pasientgrupper
• behov for veiledning og kontinuerlig kvalitetsforbedring/forskning

• NKH kan/bør erstattes med et «Nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk» 
• modell med nødvendig ressursallokering, formalisert samordning, styring og rapportering må etableres



Spørsmål
• Hvordan kan en sikre at kompetansen opprettholdes og videreutvikles?
• Hvordan unngå geografiske ulikheter og skjevheter i tjenesten?
• Hva kreves av ressurser og hvem skal avgi ressurser?
• Hvordan følge opp/ styre faglige kvalitets- kompetansenettverk?
• Hva med nasjonale retningslinjer og veileder for LTMV?
• Forankring i fagforeninger?
• Funksjonsfordeling?
• Interessenter?

• Spesialisthelsetjenesten RHF/HF(Lunge, Barn, Nevro, lege, sykepleier, fysio – «NKH 
nettverk»)

• Kommunehelsetjenesten
• Brukerorganisasjoner

• Hvordan jobbe videre med en modell for et nasjonalt nettverk?
• RHFene utarbeider overordnede premisser for etablering, drift og styring. Skal 

involvere hver enkelt tjeneste.
• Vi har foreløpig ikke mottatt noen fremdriftsplan 



Nasjonalt kvalitets- og kompetansenettverk for LTMV

Fagsenter for medisinske 
kvalitetsregistre Helse Vest (Bergen)

Nasjonalt register for LTMV 

Nasjonalt servicemiljø for medisinske 
kvalitetsregistre SKDE

Helsedirektoratet

Koordinator (Lungelege)
(Nevrolog, pediater, sykepleier, fysioterapeut)

Kommunerepresentant
Brukerrepresentant

Koordinator har 20% stilling HelseVest,- Midt,- Nord. I HelseSørØst 40%
Øvrige medlemmer av ressursgruppen 1-2 arbeidsdager per måned?

Samarbeide med LTMV register om kvalitetsforbedring (PDCA)
Gi råd og veiledning til RHF, spesialist-, kommunehelsetjeneste og 
brukerorganisasjoner
Bistå med søknad til kvalitetsforbedringsprosjekter og forskningsprosjekter
Månedlige webmøter. Årlig rapportering til RHF og HF

Medvirke til kvalitetssikring, fagutvikling, forskning og 
ressursplanlegging.
 
+ Arrangere nasjonal, tverrfaglig kongress årlig, gi 
støtte og veiledning til  regionale ressursgrupper i 
kvalitetsforbedringsarbeid 
+ Samle inn og analysere strukturdata som bidrag til 
regionale ressursgruppers rapportering
+ Holde oversikt over utdanningstilbud, 
etterutdanning (universitet og høyskole)

Regionale ressursgrupper LTMVNOR-VENT

Helhetlige pasientforløp - Likeverdig og tilgjengelig kompetanse - God kvalitet for pasientene

Oversikt over forskning innen 
nettverket
Støtte forskningsprosjekter 
(metode, etikk, 
problemstillinger, søknas til 
REK, søknad om finansiell 
støtte mm)
Initiere egne prosjekter
Etablere samarbeid med andre 
forskningsgrupper nasjonalt og 
internasjonalt

Nasjonalt forskningsnettverk Stab HUS

Oppgaver

Aktører

Helse Vest RHF

HF

Helse SørØst RHF

HF

Helse Midt RHF

HF

Helse Nord RHF

HF

Modellforslag



Forankring – styring – ressurser?

• Nettverket etableres på bakgrunn av modell som RHFene utarbeider i samarbeid 
med kompetansetjenesten og HF. Implementeres via oppdragsdokument fra RHF. 

• Aktører:
• LTMV register er nettverkets «hub», har egne driftsmidler, men trenger ressurstilførsel som står 

i forhold til nye oppgaver/ansvar (Helse Vest RHF)
• drift av «regionale ressursgrupper» kan være et «spleiselag»

• RHF gir midler til leder/ regional koordinator
• HF avgir ressurs til gruppemedlemmer
• Gruppen rapporterer tilbake til fagdirektør RHF

• Sentral «pott» til søknad om kvalitetsforbedringsprosjekter og korte 
forskerstipender må økes. 

• administreres fra LTMV registeret /Forskergruppen
• Hvordan sikre kontinuerlig forbedring utenfor spesialisthelsetjenesten?

• kommune, høyskole og universitet



Nasjonale anbud – hva er nytt?



Takk for DIN innsats det siste året!

• Vi gleder oss til å se deg på høstmøtet!
• Hold av dato!
• 20 OKTOBER

• Vi sender en spørreundersøkelse
• Format, tema og omfang


