
9 Opps ta r t av lang t i ds mekan isk ven t i l as jon 

9.1 Innledning 

Det bør være en forberedt og kontrollert oppstart av behandling med LTMV hos 
aktuelle pasienter. Det innebærer en systematisk gjennomgang av 
forutsetningene for en vellykket start og gjennomføring av LTMV. 

9.2 Klargjøring av ansvarsforhold 

Spesialisthelsetjenestens og kommunens ansvar er beskrevet i kapittel 6. 
Beslutning om oppstart av LTMV fattes av lege i spesialisthelsetjenesten, 
vanligvis en lungelege. Beslutningen må skje i forståelse med pasient og 
pårørende og involvere hjelpeapparatet som skal bistå i gjennomføringen av 
behandlingen. Bred involvering av ulike aktører, herunder lege som følger opp 
pasientens grunnsykdom, er spesielt viktig når det er pasienter som vil trenge 
bistand og hjelp under gjennomføring av behandlingen. 

Kommunen er ansvarlig for å etablere et forsvarlig tilbud til pasientene når de 
skal overføres fra sykehuset til sine hjemkommuner, herunder har kommunene 
også et ansvar for å tilby nødvendige helse- og omsorgstjenester til de 
pasientene som har behov for det.21 

Det er forutsatt at det gjelder en minstestandard for forsvarlig helsehjelp som 
kommunen er rettslig forpliktet til å tilby, og som kommunen dermed ikke kan gå 
under. Hva som er forsvarlig må vurderes i hvert enkelt tilfelle og i samarbeid 
med spesialisthelsetjenesten. Blant annet er det relevant å vektlegge risiko for 
akutte situasjoner, alder, familiesituasjon og pårørendes rolle. 
For nærmere vurdering av etikk og pasientrettigheter vedrørende nødvendig 
helsehjelp henvises til kapitlene 5 og 6. 

9.3 Målsetting for behandlingen med LTMV 

De overordnede målsettinger for LTMV er å bedre pasientens livskvalitet og for 
mange bidra til livsforlengelse. Dette kan skje gjennom bedret fysisk og psykisk 
funksjonsevne og redusert sykelighet. For barn er det en viktig målsetting å 
fremme vekst og utvikling. For både barn og voksne er det viktig at 
behandlingen og miljøet rundt pasienten tilrettelegges på en måte som gjør at 
pasienten kan få oppfylt sine egne målsettinger i størst mulig grad. 

•	 I patofysiologisk forstand innebærer behandling å reversere de skadelige 
konsekvensene av hypoventilasjon(105) (106;107) ved å bedre 

21 Khl og sotjl (ny lov) 
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gassutvekslingen (korrigere hypoksi og hyperkapni, korrigere evt. 
acidose). 

Effekt av behandling i forhold til å reversere symptomer på hypoventilasjon er 
godt dokumentert, likeledes tilbakefall av symptomer ved opphør av behandling. 

Utfallet av LTMV totalt sett vil avhenge av grunnsykdommen, sykdomsforløp og 
omfang av behandlingsbehov, men også av flere forhold knyttet til pasientens 
totalsituasjon. 

9.4 Vurdering av indikasjoner for LTMV 

9.4.1 Individuell helhetsvurdering 

Beslutning om oppstart av LTMV skal basere seg på en individuell 
helhetsvurdering. Den enkelte pasient må vurderes særskilt ut fra sine 
forutsetninger og må kunne medvirke i vurderingene. Det er pasientens totale 
situasjon og ønske sett i sammenheng med det man vet om effekt av LTMV ved 
pasientens grunnsykdom, som må være grunnlaget for beslutningen om å 
starte LTMV. 

Den behandlende lungelege må basere sin beslutning på en tverrfaglig 
helhetsvurdering der også kommunens vurderinger er tatt med. En 
helhetsvurdering forutsetter grundig informasjon og gjennomgang av 
situasjonen med pasient og eventuelt pårørende for å få klarlagt positive og 
negative sider ved LTMV, alternative tiltak og sannsynlig utfall av behandling. 
Det viktig å få klarlagt om aktørene har en omforent målsetting for 
behandlingen. Det kan ikke legges avgjørende vekt på effekt av LTMV på 
livslengde, dersom det er gode holdepunkter for at pasienten får en betydelig 
bedret livskvalitet. 

Vurdering av pasientene må omfatte sosialmedisinske og psykososiale forhold 
som kan være av betydning for behandlingens utfall. Vurderingen må omfatte 
pasientens aktivitetsnivå og eventuelle deltagelse i arbeidslivet. Isolert sett vil 
det være vanskelig å legge avgjørende vekt på slike forhold når en vurderer 
indikasjonen for LTMV, men det kan bidra til å kartlegge hvilke målsettinger en 
har med behandlingen. 

Helhetsvurderingen av pasienten forutsetter at et tverrfaglig team deltar i 
vurderingen og at dette også omfatter personell fra kommunen dersom det 
handler om en pasient som vil være avhengig av hjelp fra kommunen etter 
utskrivning. 

Den endelige beslutning om oppstart av LTMV må tas av den ansvarlige 
spesialist, vanligvis lungelegen, etter vurdering og drøfting i det tverrfaglige 
teamet. 
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9.4.2 Medisinske vurdering 

Utgangspunktet for enhver beslutning om oppstart av behandling med LTMV 
må basere seg på medisinske kriterier og på hvilken effekt som kan forventes 
av behandlingen.. 

Pasientens medisinske tilstand generelt må vurderes, blant annet det naturlige 
forløp av grunnsykdommen, generell medisinsk tilstand og eventuell 
komorbiditet som kan påvirke effekten av behandlingen og forløpet av 
grunnsykdommen. Påvirkes for eksempel livskvaliteten også av andre 
sykdommer slik at effekten av LTMV blir vanskelig å vurdere? 

Den medisinske vurderingen må basere seg på følgende spørsmålstillinger: 

•	 Fyller pasientene kriteriene for hypoventilasjon iflg kapittel 8? Påvisning av 
nattlig hypoventilasjon(108) er et vesentlig kriterium på hypoventilasjon. 

•	 Hva vet man om effekt av LTMV på pasientens grunnsykdom, jfr kapittel 7 og 
faglige anbefalinger i kapittel15? 

•	 Hva vet man om det naturlige forløp av pasientens grunnsykdom? Hvordan er 
pasientens generelle helsetilstand, fysisk og mentalt? 

9.4.3 Særlige problemstillinger 

Særlige problemstillinger kan oppstå som følge av fysisk eller psykisk sykdom 
eller svekkelse som avdekkes gjennom den medisinske vurderingen eller i 
andre deler av den helhetsvurderingen som skal gjøres. 

Ved kognitiv svikt vil det oppstå tvil om pasientens samtykkekompetanse, se 
kapittel 6. I slike tilfelle må det være pasientens nærmeste pårørende som er 
pasientens talsmann og etter grundig informasjon og dialog med det tverrfaglige 
teamet etter beste skjønn fatter beslutning om hva som vil være til beste for 
pasienten. Hvis pasienten ikke har pårørende kan det oppnevnes en annen 
talsperson eller det blir helsepersonell som til syvende og siste må foreta de 
etiske og faglige vurderinger på vegne av pasienten. I denne type vurderinger 
kan det være nyttig å søke råd hos klinisk etisk komite (KEK). 

En annen situasjon oppstår ofte hos pasienter med raskt progredierende 
grunnsykdom, hvor etiske overveielser ikke bare omfatter pasienten selv med 
også vil kunne involvere pårørende som ved hjemmebehandling kan bli utsatt 
for betydelige påkjenninger. Knut Dybwik har i sin doktoravhandling konkludert 
med at LTMV i hjemmet i sin mest avanserte form fører med seg en rekke 
praktiske utfordringer og etiske dilemmaer(109). Han konkluderer med at det 
kanskje er grunn til å redusere entusiasmen når det gjelder LTMV hos denne 
pasientgruppen. Er vesentlig punkt i hans kartlegging og vurdering er forholdet 
mellom pårørende og personell i kommunen og at det er misforhold mellom 
forventninger og det som faktisk kan tilbys. 

I denne veilederen vurderes ALS som en gruppe som bør tilbys LTMV, jfr
 
drøfting i kapittel 7. Men det legges også vekt på en rekke forhold som skal
 
medvirke til at LTMV kan bli vellykket.
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Det er nødvendig med omfattende informasjon og diskusjon med pasient og 
pårørende for å avklare fremtidsutsikter, fordeler og ulemper med LTMV. I dette 
inngår også informasjon og dialog om forsvarlighetskravet kan møtes i 
pasientens egen private bolig. Forsvarlighetskravet kan gjøre det nødvendig at 
pasienten flytter til annen mer tilrettelagt bolig med bedre mulighet for en 
kompetent og stabil personalstab. Vi viser her til vedtak i Nasjonalt råd for 
kvalitet og prioritering i helse- og omsorgstjenesten: ”Rådet anser at 
kommunene ikke har plikt til å levere tjenesten i pasientens egen bolig”. 

En koordinator i kommunen som kan stille opp for pasient og pårørende kan 
bidra til å hindre det spente forholdet mellom pasient/pårørende og kommune 
som Knut Dybwik beskriver i sin doktoravhandling. Videre må 
spesialisthelsetjenestens ansvar og oppgaver etter utskrivning presiseres. 

For supplerende lesning vedrørende etiske avveininger for pasienter med raskt 
progredierende grunnsykdom eller komorbiditet kan henvises til IS-1691 
Beslutningsprosesser for begrensning av livsforlengende behandling hos 
alvorlig syke og døende(26). 

Når det gjelder spesielle problemstillinger hos barn henvises til kapittel 12. 

9.4.4 Pasient og pårørende 

Pasientens egne synspunkter må veie tungt. Pasientens ønsker og målsettinger 
må være basert på informert samtykke, det vil si at pasienten må informeres 
grundig om positive og negative sider ved behandlingen. Det må informeres om 
muligheten for å gi forsvarlig behandling i pasientens nåværende bolig eller om 
faglig forsvarlig behandling forutsetter flytting til annen egnet bolig eller 
kommunal institusjon.. 

Det må vurderes om pårørendes holdninger og fungeringsevne vil påvirke 
mulighetene for gjennomføring av LTMV i privat hjem. Kommunen beslutter 
hvor forsvarlig behandling kan gis etter utskrivning fra sykehus. Pasient og 
pårørende tas med på råd når dette vurderes. Ved LTMV hos trakeotomerte 
pasienter kan pårørendes situasjon bli sterkt berørt. 

9.5 Behandlingsplan, individuell plan, plan for sekretmobilisering 

Spesialisthelsetjenesten må på et tidlig tidspunkt, i samarbeid med kommunens 
koordinator / tverrfaglige team, utarbeide en behandlingsplan for pasienter som 
utvikler alvorlig hypoventilasjon. Ved behov trekkes fastlegen inn i dette 
arbeidet. 

Behandlingsplanen skal omhandle medisinske forhold knyttet til forebygging, 
behandling og oppfølging både i kommunen og i spesialisthelsetjenesten og 
sikre samhandlingen mellom nivåene. Behandlingsplanen er et nødvendig 
verktøy for å sikre god samhandling og til å synliggjøre ansvars- og 
oppgavedeling mellom fastlege og lungespesialist og mellom spesialistene 
internt i helseforetaket. 
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For pasienter med hypoventilasjon vil behovet for sammensatte tjenester 
variere sterkt med grunnsykdommen. Noen pasienter vil være stort sett 
selvhjulpne mens andre kan behøve omfattende behandling og omsorg fra flere 
aktører på begge nivåer. 

Behandlingsplanen kan betraktes som et tillegg til individuell plan, men skal ved 
behov utarbeides for alle pasienter med LTMV for å koordinere den medisinske 
behandlingen, også for dem som ikke har individuell plan 

Tilbud om individuell plan er hjemlet i lov og forskrift og skal være et tilbud til 
pasienter med behov for langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester 
og eventuelt andre tjenester i kommunen. Det er pasienten selv som 
bestemmer om han/hun skal ta imot tilbudet. Allerede før LTMV påbegynnes 
bør pasienten gis et tilbud om individuell plan, jfr kapittel 8. Det er viktig å ha et 
klart og tydelig systemansvar for å utarbeide individuelle planer. Koordinatoren 
har hovedansvar for oppfølgingen av tjenestemottakeren og oppnevnes som 
regel i kommunen. Det stilles krav til alle tjenesteytere, uavhengig av sektor 
eller tjenestenivå; om å samhandle med andre sektorer der tjenestemottakers 
behov tilsier det. 

For alle pasienter som starter LTMV skal det vurderes om det er indikasjon for 
sekretmobiliserende tiltak jfr. vedlegg 20.2. Det anbefales å lage en individuell 
behandlingsplan for sekretmobilisering med et forebyggende og et behandlende 
perspektiv. Behandlingsplan for sekretmobilisering skal være en del av den 
medisinske behandlingsplanen. 

9.6 Valg av behandlingsmetode 

9.6.1 Individuell vurdering 

Behandlingshjelpemidler og metoder må vurderes individuelt og i henhold til 
målsettingen med behandlingen. Valg av metode avhenger ikke først og fremst 
av diagnose, men grad av ventilasjonssvikt. For å kunne velge den beste 
løsning for den enkelte pasient må den ansvarlige kjenne de ulike apparatenes 
karakteristika. 

Ved valg av behandlingsmetode bør følgende overordnede spørsmål besvares: 

1.	 I hvor stor andel av døgnet er LTMV nødvendig? 
a. Kun under søvn, perioder på dagtid eller hele døgnet? 

2.	 Er maskeventilasjon gjennomførbart eller foreligger indikasjon for
 
trakeostomi?
 

a.	 Pasientens bulbære funksjoner, mengde sekret, evne til 
sekretmobilisering og toleranse for maskeventilasjon er 
avgjørende. 

3.	 Hvilke psykososiale utfordringer og ressurser foreligger? 
a.	 Pasientens sykdomsinnsikt og livssituasjon må vurderes i forhold 

til kompleksiteten av behandlingen og forventet gevinst. 
4.	 Hvilke organisatoriske utfordringer foreligger? 
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a.	 Er pasienten selvhjulpen, er det behov for begrenset hjelp av 
omsorgsarbeidere/ hjemmesykepleie eller trengs et større team av 
hjelpere? 

Teknisk krevende behandling medfører større behov for pleie og omsorg. 

Behandlingsmetoder omfatter både type ventilator og tilkoplingsmåte. Dette er 
nærmere beskrevet i vedlegg 20.1. Når det gjelder konkrete anbefalinger 
vedrørende type masker eller trakeostomikanyler henvises til lokale prosedyrer. 
Det understrekes at riktig valg av maske/trakeostomikanyle er en forutsetning 
for god behandling. 

9.6.2 Invasiv versus non-invasiv metode 

Hovedandelen av pasienter kan ventileres nonivasivt (NIV) med maske. De som 
er mest avhengig av mekanisk ventilasjon må i større grad få trakeostomi, eller 
det må brukes tilleggsmetoder til maskeventilasjon, for eksempel munnstykke 
på dagtid. 

Bruk av BiPAP-ventilator hvor pasienten tilkoples via maske er den enkleste 
form for behandling. Behandlingen foregår oftest under søvn. Svært mange av 
pasientene som får NIV under søvn er selvhjulpne og behandlingen kan i noen 
tilfelle institueres poliklinisk. Både nasjonalt og internasjonalt er det en klar trend 
mot mer maskebehandling. 

Valg av trakeotomi ved LTMV gjør behandlingstilbudet mer ressurskrevende 
enn maskebehandling både med hensyn til forbruksmateriell, behandling og 
bistand. Det er allikevel først og fremst grad av ventilatoravhengighet som 
avgjør behovet for bistand. . 

Fordeler og ulemper ved NIV og invasiv behandling er listet opp i tabellen 
nedenfor. 
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Metode Fordel Ulempe 

Noninvasiv 
(NIV) 
NPPV 

• 
• 

• 

• 

Fysiologisk gunstigere 
Opprettholder normal 
svelg- og talefunksjon 
Krever mindre stell, 
bedre pasient 
autonomi 
Foretrekkes av pasient 
når det er mulig 

• 

• 

Ubehag av maske (trykksår, 
lekkasje, uttørring av 
slimhinner) 
Krever adekvat svelgfunksjon 

Invasiv 

• 
• 

• 

Tryggere ventilasjon 
Effektiv 
sekretmobilisering 
Kan beskytte mot 
aspirasjon 

• 
• 
• 
• 
• 
• 

Stimulerer slimproduksjon 
Skade av trakea 
Infeksjonsrisiko 
Krever sug, fukter etc 
Ressurskrevende – stell 
Kan påvirke talefunksjonen 

9.6.3 Valg av ventilator 

Overtrykksventilasjon er nærmest enerådende for LTMV. Det er en rekke 
undergrupper av slike maskiner hvor hovedskillet går mellom enkle ventilatorer 
av typen BiPAP (Bilevel Positive Airway Pressure) og de mer avanserte 
ventilatorer som har aktiv styring av en ventil. De senere år har det også 
kommet hybridmaskiner som kan brukes enten som BiPAP eller ventilator med 
aktiv ventilstyring. Fordelen med slike maskiner kan være muligheten for å 
bruke samme maskin hos en pasient med et sykdomsforløp som utvikler seg 
gradvis fra delvis til total avhengighet av mekanisk ventilasjon. 

Det finnes ingen internasjonalt akseptert standard for vurdering av utstyret ut fra 
annet enn rent tekniske kriterier. Viktige egenskaper ved forskjellige maskiner 
som synkronisering mellom pasientens egen pust og ventilatoren kan derfor 
ikke leses ut fra de tekniske spesifikasjoner. Objektive mål på brukervennlighet 
finnes heller ikke(110). Like fullt er disse egenskapene avgjørende for det 
endelige behandlingsresultat(111). 

Forhold som bør vurderes ved valg av ventilator er: 
•	 Brukervennlighet. 
•	 Driftsikkerhet. 
•	 Behov for alarmer/monitorering. 
•	 Behov for reserveventilator. 
•	 Behov for batteri/nødstrøm. 
•	 Portabilitet. 
•	 Tilgjengelige ressurser/kompetanse til å utruste, innstille og vedlikeholde/ 

følge opp behandlingen i hjemmet på følgende områder: 
o	 Medisinsk faglig 
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o	 Medisinsk teknisk 
o	 Pleie og omsorgsmessig 

•	 Pasient/ pårørendes preferanser, evne og vilje til å motta og gjennomføre 
behandlingen. 

•	 Kostnad. 

Den ”ideelle” ventilator(106;107;112): 
•	 er brukervennlig og komfortabel, portabel og stillegående 
•	 kan fungere i A (assist), AC(assist-control) og C (control) modus (S 

(spontaneous), ST(spontaneous-timed), T(timed) modus) 
•	 er trykk- og/eller volumkontrollert 
•	 har mulighet for å bruke PEEP ( Positive End-Expiratory pressure) eller 

(EPAP Expiratory Positive Airway Pressure), 
•	 har god synkronisering med pasientens egen respirasjon (egenskaper 

ved - trigger (utløser), cycling og lekkasje kompensasjon) 
•	 har mulighet for intern og ekstern batteridrift 
•	 har alarm for lavt/ høyt trykk/volum og strømbrudd eller teknisk svikt 
•	 har mange bruksområder i forhold til aldersgrupper og diagnoser 
•	 inneholder datalagringsmuligheter 
•	 er driftssikker/robust/servicevennlig og prisgunstig 
•	 Pasienter med 24 timers LTMV bør ha tilgang til to ventilatorer 

For nærmere omtale henvises til vedlegg 20.1: Behandlingsmetoder og til 
kapittel 13: Behandlingshjelpemidler og tilhørende forbruksmateriell 

9.6.4 Prosedyrer for medisinsk behandlingsutstyr 

Spesialisthelsetjenesten må utarbeide prosedyrer, opplæringsprogram, 
sjekklister over forbruksmateriell og kontaktpersoner. Spesialisthelsetjenesten 
har også ansvar for service og vedlikehold av utstyret. Utlevering av 
behandlingsutstyret ved LTMV bør ikke skje før personellet er opplært. 

Det må utarbeides prosedyrer som bl.a. hindrer spredning av smitte og 
infeksjoner. For pasienter med NIV behandling vil såkalt ”rene” prosedyrer være 
tilstrekkelig. Hos pasienter med invasiv LTMV må iverksettes mer omfattende 
hygieniske tiltak. 

Det er lite evidens i forhold til risiko for infeksjon knyttet til rengjøringsrutiner av 
ventilator. Generelt anbefales enkel, utvendig rengjøring (tørr klut) en gang per 
uke og skifte av luftfilter i henhold til den enkelte produsents anvisninger 

Vedrørende rengjøringsrutiner for ventilatorkrets og/eller bruk av engangsutstyr 
finnes en rekke studier og evidensbaserte internasjonale anbefalinger(113) for 
bruk av utstyr og forebyggelse av infeksjon på sykehus, men svært lite 
dokumentasjon for hjemmebruk. Det er godt dokumentert at skifte av 
ventilatorkrets 1 gang ukentlig er like godt eller bedre enn hyppigere skifte på 
intuberte sykehuspasienter (114) 

Risiko for smitte i hjemmesituasjonen må regnes som betydelig lavere og bruk 
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av flergangsutstyr kan innebære betydelige økonomiske fordeler. Andre 
hensyn, som for eksempel aktiv fukting, nedsatt immunforsvar eller bakteriell 
kolonisering med stafylokokker, pseudomonas eller akinetobacter(115), kan 
likevel medføre at bruk av engangsutstyr er det riktige valg. 

Medisinsk utstyr må oppfylle de krav som stilles i forskrift om medisinsk utstyr. 
Feil ved utstyr, samt skader, uhell og svikt der medisinsk utstyr er eller kan ha 
vært involvert skal meldes til Helsedirektoratet, avdeling medisinsk utstyr og 
legemidler22. Uhell eller ulykke som har ført til, eller kunne ha ført til, skade på 
pasient, betjening eller omgivelser, skal i tillegg snarest meldes til direktoratet 
for samfunnssikkerhet og beredskap.23 

9.7 Sekretmobilisering 

9.7.1 Generelt 

Sekretmobilisering har et forebyggende og et behandlende aspekt. Valg av 
sekretmobiliserende metoder må tas på grunnlag av at pasientgruppen denne 
retningslinjen omtaler er lungefriske. Valg av metoder må være individuelt 
tilpasset. 

God sekretmobiliserende behandling skal være effektiv, skånsom, lett å 
anvende, selvstendiggjørende og minst mulig tidkrevende. 

9.7.2 Behandlingsplan og aktører ved sekretmobilisering 

Ved oppstart av behandling med LTMV utarbeides en behandlingsplan for 
sekretmobilisering. Behandlingsplanen må ha et forebyggende og behandlende 
perspektiv og omfatte vurdering av behov, valg av teknikker, intensitet og 
hyppighet av behandlingen samt en plan for opptrapping ved forverrelser i 
situasjonen. 

Vurdering av behov og utarbeidelse av behandlingsplan for sekretmobilisering 
gjøres av fysioterapeut med spesialkompetanse i samarbeid med lege. 
Behandlingsplan for sekretmobilisering skal evalueres regelmessig. 

Daglige rutiner for gjennomføring av planen utføres av pasienten selv, 
pårørende eller helse-/omsorgspersonell , men i samarbeid med fysioterapeut 
avhengig av den enkelte pasients behov. Tiltakene utføres der brukeren 
oppholder seg. Det er en forutsetning at både pasient og hjelpere får en 
adekvat opplæring og oppfølging. Det må også være gode rutiner for 
vedlikehold av kunnskap og kompetanseoverføring spesielt fra sykehuset til 
pasientens behandlere utenom sykehuset. 

Ved utarbeidelse av behandlingsplan bør følgende inngå i den individuelle 
vurderingen: 

• Klinisk lungefysioterapeutisk undersøkelse 

22 Forskrift av 15 des 2005 nr 1690 om medisinsk utstyr 
23 Forskrift om bruk og vedlikehold av elektromedisinsk utstyr, FOR-1999-08.20 nr 955 
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•	 Anamnese med kartlegging av pasientens egne måter å mestre
 
sekretmobilisering på.
 

•	 Generell observasjon av pasientens bevegelsesmønster, stemmebruk, 
hørbart sekret og hudfarge 

•	 Inspeksjon og vurdering av pasientens pustemønster og hosteevne 
•	 Vitalkapasitet 
•	 Hoste- PEF og/eller MEP 

En viktig forutsetning for å lykkes er at behandlingen er effektiv og aksepteres 
av pasienten(116). Mengden sekret pasienten kvitterer, er ofte den beste 
motivasjonsfaktoren(117). En annen viktig forutsetning for vellykket behandling 
er god kommunikasjon mellom helsepersonell og pasient(118). 

9.7.3 Indikasjoner for sekretmobiliserende tiltak 

Det er få objektive målemetoder for vurdering av behov for sekretmobilisering. 
Indikatorer for påvisning av drenasjebehov kan være, hostePEF, 
munntrykksmålinger, vitalkapasitet, auskultasjoner og klinisk observasjon(119). 
Kliniske symptomer og tegn kan være pasientens subjektive følelse av å ha 
sekret, ueffektiv hoste, manglende evne til dyp innpust, rask og overfladisk 
respirasjon, bruk av aksessoriske respirasjonsmuskler eller uro hos den enkelte 
pasienten(120). Surkling, tungpustenhet og plutselig fall i SpO2 er viktige 
observasjoner. Kliniske observasjoner danner grunnlag for pasientens 
behandlingsplan(121). 

Det er like viktig å forebygge som å behandle sekretstagnasjon. Forebyggende 
tiltak er særlig viktig hos pasienter med nevromuskulære sykdommer(121) og 
bør også vurderes/igangsettes hos pasienter med: 

•	 risiko for utvikling av – eller etablerte atelektaser 
•	 luftveissekret i sentrale luftveier eller i trakeostomikanyle 
•	 VC < 60% av forventet verdi 
•	 hoste PEF < 270 l/min 

Sekretmobiliserende tiltak må trappes opp ved : 
•	 akutte eller persisterende virale eller bakterielle luftveisinfeksjoner 
•	 tegn på økt sekretproduksjon og sekretstagnasjon, for eksempel ved 

forverring av grunnsykdommen.. 

9.7.4 Valg av sekretmobiliserende tiltak 

Hvilke forebyggende tiltak som skal iverksettes hos en pasient og hvilke tiltak 
som skal settes inn ved behov for opptrapping skal fremgå av den individuelle 
behandlingsplan. Problemstillingene hos pasientene kan være meget ulike og 
tiltakene som vurderes, prøves ut og eventuelt iverksettes varierer derfor. På 
generelt grunnlag kan anbefales at det i en situasjon som utvikler seg fra behov 
for forebygging til økende behov for behandling vurderes følgende 
sekretmobiliserende tiltak: 

•	 Tilstrekkelig væsketilførsel og ventilatorstøtte med fukting 
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•	 Tiltak for hoste, eventuelt manuell hostestøtte 
•	 Dype innpust, eventuelt i kombinasjon med hoste/hostestøtte 
•	 Hyperinflasjon, eventuelt i kombinasjon med hoste/hostestøtte 
•	 Flere daglige stillingsendringer 
•	 Mobilisering 
•	 Hostemaskin 
•	 Luftveissug alene eller i kombinasjon med hostemaskin 

For pasienter som har sekretmobiliserende tiltak vil en opptrapping kunne bestå 
i at allerede igangsatte tiltak intensiveres før man eventuelt iverksetter nye 
tiltak. For noen pasienter vil det allerede i første fase vær behov for å starte 
behandling med tiltak som står noe lenger ned på listen. 

Forebyggende og behandlende tiltak for sekretmobilisering må ikke utmatte 
pasienten. Opplegg for forebygging og behandling må vurderes også i forhold til 
hva pasienten og eventuelle hjelpere kan makte i hjemmesituasjonen. 

Nærmer om sekretmobilisering finnes i vedlegg 20.2. 

9.8	 Opplæring 

9.8.1 Personell som skal bistå pasienten etter utskrivning 

Mens pasienten er i sykehuset må organiseres opplæring av helsepersonell 
som skal bistå i behandlingen etter utskrivning. Opplæring er 
spesialisthelsetjenestens ansvar. 

Opplæring bør følge vedtatte opplærings prosedyrer som sikrer at hjelperen 
behersker alle de nødvendige tiltak som må utføres for å gi et faglig forsvarlig 
tilbud. Hjelperne må ha kunnskap om de ulike hjelpemidlers funksjon, hvordan 
hjelpemidlene anvendes, sikring av forsvarlig hygiene og tiltak for nødvendig 
oppfølging. 

Det er spesielt viktig å gi opplæring for god handlingsberedskap ved mer akutte 
situasjoner, da slike situasjoner kan være svært krevende for en hjelper i 
brukers hjem. Dette kan eksempelvis være at respirasjonen hindres eller 
stopper opp av ulike årsaker. I tillegg til at opplæringen skal sikre forsvarlig 
faglig standard, skal det også gi trygghet til helsepersonellet om at de har 
kompetanse til å takle også uventede og akutte situasjoner. 

Nedenfor er gitt et eksempel på hvilke oppgaver opplæringen må dekke. 

Oppgaver som skal dekkes, eksempel fra St. Olavs hospital: 

Personalets oppgaver på vakt hjemme hos bruker med 
trakeostomi og hjemmerespirator 

•	 Personalet skal ha det sykepleiefaglige ansvar for trakeostomi og 
respirator, samt alt medisinsk teknisk utstyr som bruker ellers 
trenger. 
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•	 Personalet skal kunne prosedyrene som står i prosedyrepermen 
slik at de til enhver tid er i stand til å sikre fri luftvei og god 
respirasjon. De skal kunne håndtere akutte situasjoner som måtte 
oppstå. Eksempler på dette er at kanylen faller ut eller går tett, at 
respiratoren slutter å fungere osv. 

•	 Ved starten av hver vakt går de gjennom en sjekkliste for å 
kontrollere at alt utstyret finnes og at det fungerer som det skal. 
Det er viktig at sjekklisten signeres. Signering ved utførte 
prosedyrer som eksempelvis kanyleskift eller skifte av 
respiratorslanger er obligatorisk. 

•	 Personalet skal kunne delta i daglige gjøremål som stell, ernæring, 
mobilisering, samt kjenne til de spesielle behov bruker ellers måtte 
ha, for eksempel ernæring via gastroknapp (Mic-Key™). 

9.8.2 Pasient og pårørende 

Målgruppe og fokusområder for opplæring varierer med pasientens 
hjelpebehov. For selvhjulpne pasienter er det først og fremst pasienten som må 
få opplæring i å gjennomføre LTMV. Dette vil i hovedsak være maskeventilerte 
pasienter. Dersom det er aktuelt med bistand fra pårørende må disse også få 
forsvarlig opplæring, 

I barnegruppen kreves det mer opplæring da denne gruppen gjerne har behov 
for pleiepersonell i hjemmet (om natten). 

I gruppen trakeotomerte med LTMV kreves det opplæring av et større antall 
pleiepersonell samt pasient og pårørende. Mange av disse pasientene har 
behov for 24 timers en til en bemanning og alle i teamet må ha forsvarlig 
kompetanse. 

Det er viktig at nødvendige avklaringer om pårørendes rolle og ansvar gjøres 
tidlig i planlegging av utskrivningen av pasienten. Dersom pårørende i 
samarbeide med pasienten mener seg i stand til, og finner det hensiktsmessig, 
å ivareta deler av oppfølgingen, bør dette diskuteres og avklares før tiltaket 
etableres i kommunen. Det kan også være nødvendig å drøfte med både 
pasient og pårørende om det er oppgaver pårørende ikke bør påta seg. 
Pårørende vil ha behov for samme opplæring som personellet som knyttes til 
pasienten. 

9.9 Når er pasienten medisinsk utskrivningsklar fra helseforetaket? 

9.9.1 Medisinske forhold 

Før utskrivning må pasientens medisinske og respiratoriske tilstand være stabil. 
De psykososiale forhold må være avklart, en omfattende behandlingsplan må 
være utarbeidet og hjelpere opplært [10, 12, 24, 111, 114-119]. 

Det kreves at pasienten skal ha vært respiratorisk og medisinsk stabil de siste 
3-4 uker. Dette innebærer trygge og stabile luftveier, enten stabilisert på et 
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novinvasivt regime med minimal risiko for aspirasjon eller med trakeostomi som 
er stabil og tillater kanyleskift. Pasienten skal ikke ha hatt episoder med alvorlig 
dyspnoe, heller ingen vedvarende moderat dyspnoe. Det kreves stabil 
luftveismotstand og lungecompliance med variasjoner i topp luftveistrykk på 
ikke mer enn +/- 5 cm vann (unntatt ved hoste). 

Det skal være adekvat oksygenering (SpO2 over eller lik 90%) ved stabil FiO2 
(under eller lik 40 %) og lavt PEEP behov(under eller lik 5 cm vann) ved invasiv 
ventilering. Oksygeneringen må være stabil, inklusive ved suging og forflytning. 

9.9.2 Sjekkliste før utskrivning 

Tverrfaglig team må ta initiativ til utarbeidelse av et omforent sett med kriterier 
som skal være oppfylt når pasienten utskrives fra sykehuset.Kriterier for 
utskrivning kan variere avhengig av alvorlighetsgrad, dvs pasientens situasjon 
og omfanget av behov for LTMV. 

Kriteriene kan omfatte etablering av forholdsregler og prosedyrer for 
akuttberedskap, ansvarsforhold, kommunikasjon, rapportering mv. Individuelle 
forhold avgjøre hvilke kriterier det skal legges vekt på. 

Videre må sjekklisten inneholde opplysninger om: 

•	 Kommunalt vedtak om helse- og omsorgstjenester 
•	 Utstyr og tekniske forhold den private boligen eller annen boform 
•	 Eventuelt opphold i intermediæravdeling skal være vurdert 
•	 Prosedyreperm, behandlingsplan og individuell plan. 
•	 Plan for overføringsfasen fra Helseforetak til kommunen, inkludert
 

transport, følgepersonell, tidspunkt
 

Det vises til kapittel 15 4.4 om anbefalte kriterier for utskrivning. 

9.10 Planlegging i kommunen 

9.10.1 Samarbeid og samarbeidsavtaler 

Spesialisthelsetjenesten, kommunen, pasient og eventuelt pårørende må 
sammen vurdere om og hvordan LTMV kan gjennomføres på en medisinsk 
forsvarlig måte utenfor helseforetaket. Behandlingen vil være avhengig av om 
pasienten kan administrere behandlingen selv, eller om det er behov for bistand 
fra kommunale tjenester og i så fall i hvilket omfang. Viktigheten av god 
samhandling mellom helseforetak og kommune øker med behovet pasienten 
har for bistand og kompleksiteten i oppfølging og behandling 

Når beslutning om LTMV skal fattes, bør planlegging av hvordan dette skal 
gjennomføres startes så tidlig som mulig. Samarbeidet mellom 
spesialisthelsetjenesten og kommunen må starte på et tidlig tidspunkt. 
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Når pasienten vurderes for invasiv LTMV og derved får behov for omfattende 
helse- og omsorgstjenester fra kommunen, bør kommunen kalles inn til 
samarbeidsmøte før beslutning fattes. I samarbeidsmøtet drøftes ansvars- og 
oppgavefordeling, samhandling mellom nivåene og tverrfaglig samarbeid. Det 
bør også tas opp hvor behandlingen skal gis og pårørendes situasjon. I en del 
tilfelle vil pasienten være kjent for kommunens hjelpeapparat fra tidligere. Den 
kunnskapen som kommunens hjelpeapparat har om pasienten, kan være 
viktige innspill til spesialisthelsetjenestens vurdering i samråd med pasienten. 

9.10.2 Elektive pasienter med trakeostomi og omfattende 
hjelpebehov 

Det er kommunen som beslutter hjelpeform etter utskrivning og fatter vedtak om 
den bistand som skal gis pasienten ved behandling med LTMV. For et godt 
beslutningsgrunnlag er det flere forhold som må utredes og tilrettelegges. 

9.10.2.1 Krav til planleggingen 

For elektive pasienter må helseforetaket kontakte kommunen før behandling 
igangsettes. Det er viktig at: 

•	 Pasienten og pårørende er informert. 
•	 Sykehuset initierer tidligst mulig samarbeid med pasienten og kommunen 

for å utarbeide en individuell plan med beskrivelse av pasientens totale 
livssituasjon, behov for bistand og valg av hjelpetilbud. 

•	 Dette gjøres i tillegg til utarbeidelse av medisinsk behandlingsplan 
•	 Planleggingen må innbefatte ansvars- og oppgavefordeling, samhandling 

mellom nivåene og tverrfaglig samarbeid 

9.10.2.2 Forhold som må avklares: 

•	 Hvordan kan kommunen gi denne pasienten / brukeren et forsvarlig 
behandlings- og hjelpetilbud Det er spesialisthelsetjenestens ansvar å 
påse at LTMV kan gjennomføres forsvarlig etter utskrivning. 

•	 Kan et forsvarlig tilbud gis i brukerens private bolig eller bør pasienten 
tilbys særskilt tilrettelagt bolig eller plass i kommunal 
institusjon/sykehjem. 

•	 Ved behandling i privat bolig, er det da spesielle hensyn som må 
ivaretas, for eksempel tilrettelegging for personalets arbeidssituasjon, 
nærhet til tjenestebaser eller andre forhold. 

•	 Pårørendes situasjon må vurderes 

9.10.2.3 Momenter som må vurderes ved planlegging av tilbudet 

•	 Pasientens alder og livssituasjon. 
•	 Pasientens somatiske og psykiske helsetilstand og risiko for
 

komplikasjoner
 
•	 Behov for kompetanse hos personell som skal følge opp pasienten i 

kommunen. 
•	 Hvilken rolle skal familie / pårørende til pasienten ha. 
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9.10.2.4 Kommunen må utrede 

•	 Tilgang på interessert og kvalifisert personell for å opprettholde en stabil 
personalgruppe samt overholde Arbeidsmiljølovens krav til arbeidsmiljø 

•	 Tiltak for å møte utfordringer knyttet til hyppig utskifting av personell, 
nyrekruttering og opplæring av nye medarbeidere 

9.10.2.5 Rutiner og prosedyrer 

Sykehuset og kommunehelsetjenesten velger representanter til en 
arbeidsgruppe som utarbeider aktuelle rutiner/prosedyrer og individuell plan. 
Det må utarbeides nødvendige rutiner og prosedyrer om følgende forhold: 

•	 Rutinebeskrivelser / sjekklister og prosedyrer for alle tiltak / ivaretakelse 
av brukeren under oppfølgingen i kommunehelsetjenesten. 

•	 Plassering av det medisinsk faglige ansvaret og prosedyrer for
 
samarbeidet mellom kommunen og helseforetaket i den videre
 
medisinske behandling og oppfølging av pasienten med LTMV
 

•	 ”Responstid ” fra spesialisthelsetjenesten ved behov for hurtig oppfølging 
av brukeren eller veiledning av personalet rundt brukeren. 

•	 Ansvarsfordeling mellom helseforetaket og kommunen når det gjelder 
anskaffelse av ulike typer utstyr og forbruksmateriell 

•	 Ansvarsfordeling for opplæring av personalet med tilhørende kostnader. 
•	 Endringer i brukerens / pasientens situasjon som medfører endring evt. 

opphør av behandlingen 

9.10.3 Pasienter med lite behov for oppfølging fra kommunens 
helse- og omsorgstjeneste 

9.10.3.1 Samarbeidsmøte 

Sykehuset, i samarbeid med pasient og eventuelt pårørende, innkaller 
kommunehelsetjenesten til møte før behandlingen iverksettes for å: 

•	 Informere kommunen om pasientens helsesituasjon og planlagt
 
behandling, samt antatt hjelpebehov
 

•	 Avklare om det er behov for personell med spesiell kompetanse eller 
opplæring. Ved behov for opplæring av personell, tydeliggjøres ansvar 
og kostnader ved dette 

•	 Helseforetakets og kommunehelsetjenestens medisinskfaglige ansvar 
beskrives og avklares. 

•	 Ansvar for utstyr og vedlikehold av utstyr avklares samt fordeling av 
økonomiske forhold knyttet til dette. 

•	 Det utpekes representanter fra sykehus og kommune for utarbeidelse av 
nødvendige rutiner og prosedyrer samt Individuell Plan der det er behov 
for dette. 
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9.10.4 Sosialmedisinske forhold 

Pårørende og pasient informeres om relevante ordninger som grunn/ 
hjelpestønad, pleiepenger, omsorgslønn og avlastning. Andre tiltak kan også 
være aktuelt. 

Personer med spesielt krevende omsorgsoppgaver i hjemmet kan søke 
kommunen om omsorglønn dersom de ønsker det. Det anbefales ikke at nære 
pårørende ansettes for å ivareta pasienten. 

Kommuner med særlig ressurskrevende tjenester til hjemmeboende brukere 
under 67 år kan søke om å få kompensert deler av utgiftene ved et særskilt 
tilskudd fra staten. Denne ordningen gjelder ikke for tjenester til personer 67 år 
og over. 

Dersom pasienten er yrkesaktiv tilrettelegges eventuell bistand fra 
hjemmetjenesten slik at arbeidsforholdet kan vedvare. 

Pasienten kan søke om tilskudd til transportordning via fylkeskommunen 

Pasienter med LTMV kan vurderes i forhold til støttekontakt tjeneste dersom det 
er behov for sosiale aktiviteter. 

9.11 Tilrettelegging av fysiske forhold 

Stedet der behandlingen skal gis må være tilpasset pasientens behov. 
Spesialisthelsetjenesten har ansvar for at de fysiske forhold er tilrettelagt slik at 
behandlingen blir forsvarlig. Dette gjelder blant annet elektrisk anlegg, 
brannsikring og aktuelle sikkerhetstiltak for personell. 

Strømforbruket er vanligvis lavt, men dersom pasienten i tillegg har mye annet 
teknisk utstyr, som for eksempel alarmsystemer, sug, oksygenkonsentrator, 
sengeheis og lignende kan det være nødvendig å vurdere separate strømkurser 
for ventilatoren for å unngå overbelastning(24). 

Dagens respiratorer har batterier med så god kapasitet at en kortvarig 
strømstans ikke skal ha noen betydning for behandlingen. Ved en redusert 
strømtilførsel over en lengre periode må det sikres tilgang på oppladede 
batterier. 

Når pasienten har behov for LTMV mer enn den perioden av døgnet hvor 
han/hun sover, kan behovet for reserveventilator og/eller reservestrømkilde av 
sikkerhetsmessige grunner være aktuelt. Helseforetaket hvor pasienten er 
hjemmehørende har ansvar for å undersøke dette i forbindelse med 
tilrettelegging av behandlingen. 

Helseforetaket har også ansvar for å etablere ordninger som ivaretar 
muligheten for å erstatte ventilator eller tilleggsutstyr raskt i tilfelle tekniske feil. 
Selv om sikkerheten ved behandlingen med LTMV hos en pasient i egen bolig 
ikke kan bli like god som tilsvarende behandling med mekanisk ventilasjon på 
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sykehus, er det viktig at risikoen er lavest mulig. 

9.12 Beredskap 

En risiko og sårbarhetsanalyse (ros- analyse) er starten på arbeidet med å lage 
en lokalt forankret beredskap slik loven krever. En systematisk gjennomgang vil 
avdekke områder som er særlig utsatte for risiko eller svake punkt. Når 
pasienten behandles med LTMV skal forhold knyttet til det tekniske utstyret/ 
strømtilførsel eller akutt oppståtte situasjoner være områder som skal omfattes 
av en beredskapsplan. Brannsikkerhet og tilgang på kvalifisert personell er 
andre sårbare områder for pasienter som behandles med LTMV. Virksomheten 
må på forhånd ha tenkt igjennom og forberedt seg på ekstraordinære 
hendelser. 

Helseforetaket har ansvar for å etablere ordninger som ivaretar muligheten for å 
erstatte ventilator eller tilleggsutstyr raskt i tilfelle tekniske feil. Alle pasientene 
skal ha en ansvarlig kontaktperson i spesialisthelsetjenesten som kan kontaktes 
ved behov. Ved ekstraordinære hendelser bør en ha direktenummeret til 
behandlende avdeling. Responstiden fra spesialisthelsetjenesten ved behov for 
hurtig oppfølging må være avklart. 

Ved lang responstid eller akutt oppståtte situasjoner må personellet vite hvem 
som skal kontaktes i kommunen, f.eks legevakt eller AMK-sentral. Rutiner og 
prosedyrer må være kjent av alt helsepersonell som behandler pasienten. Akutt 
oppståtte situasjoner, som at kanylen faller ut, må kunne håndteres. Det må 
være forberedt og tilrettelagt for nødvendig ventilering med ventilasjonsbag via 
maske eller kanyle hvis pasienten er trakeotomert. 

Det må sikres at kommunen har en god alternativ måte å yte hjelp på dersom 
tjenesteytingen i brukerens private hjem skulle svikte i perioder, for eksempel 
ved sykefravær, ferieavvikling eller lignende. 

Beredskapen må også omfatte brannrutiner. 

9.13 Anbefalinger 

�	 Beslutning om oppstart av LTMV må basere seg på en helhetsvurdering av 
pasienten, helsetilstand og totalsituasjon 

�	 Oppstart av LTMV skal være en medisinsk fundert beslutning som tas av 
spesialisthelsetjenesten. Beslutningen skal følge de faglige anbefalingene i 
kapittel 15 

�	 Spesialisthelsetjenesten må i samarbeid med kommunen vurdere om og hvordan 
behandlingen kan gjennomføres medisinsk forsvarlig utenfor sykehuset og ta de 
nødvendige initiativer til at dette blir tilrettelagt, herunder at kommunens 
planlegging kan komme i gang så tidlig som mulig 
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�	 Det er spesialisthelsetjenestens plikt å påse at behandlingen foregår forsvarlig 
utenfor sykehuset. 

�	 Spesialisthelsetjenesten må sørge for nødvendig opplæring av kommunens 
personell. Spesialisthelsetjenestens plikt til å bidra videre med opplæring, 
veiledningsplikt og plikt til hjemmebesøk ved behov for oppfølging og behandling 
av pasienten må nedfelles i avtale mellom helseforetaket og kommunen. 

�	 Kommunen må fatte vedtak om de hjelpetiltak som må til for at pasienten kan 
behandles utenfor sykehus og hvordan denne hjelpen skal gis. Det vises for øvrig 
til Rådets vedtak. 

�	 Kommunen har ansvar for at denne hjelpen er forsvarlig, se nærmere om 
forsvarlighet i kapittel 6 

�	 Lungelegen i samarbeid med tverrfaglig team og pasientens vanlige lege en 
behandlingsplan for pasienten, eventuelt reviderer eksisterende behandlingsplan 

�	 Spesialisthelsetjenesten har plikt til å varsle kommunen og medvirke i arbeidet 
med individuell plan hvis dette ikke allerede er gjort og pasienten ønsker det 

�	 Faglige anbefalinger for sekretmobilisering for voksne og barn er tatt inn i kapittel 
15 

�	 Utskrivning fra sykehuset må skje i samarbeid med pasient, pårørende og 
representanter for kommunen. 

�	 Det skal foreligge en sjekk liste som skal inneholde krav om: 
�	 medisinske kriterier for utskrivning er oppfylt, se faglige anbefalinger i kapittel 

15. 
�	 Behov for individuell plan er vurdert/iverksatt. 
�	 Det er utarbeidet individbasert prosedyreperm 
�	 Avholdt samarbeidsmøte med kommunens representant og pårørende,
 

individuell plan er startet opp og det er avklart hvor behandling utenfor
 
sykehuset skal gis.
 

�	 Det foreligger vedtak på kommunale helse- og omsorgstjenester og det er 
vurdert at pasienten med dette tilbys et forsvarlig behandlingsopplegg 
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10 Opp fø lg ing av pas ien te r med LTMV e t te r 
u tsk r i vn ing 

10.1 Innledning 

Plan for oppfølging av pasienter skal foreligge før pasienten skrives ut fra 
sykehuset. Planen vil få noe ulikt innhold avhengig av pasientens 
funksjonsnivå. Plan for oppfølging må omfatte medisinske og praktiske forhold, 
samt tydelig ansvars- og oppgavefordeling og kommunikasjonsrutiner. 

10.2 Oppfølging i kommunens helse- og omsorgstjeneste 

10.2.1 Medisinsk faglige utfordringer-fastlegens rolle 

Spesialisthelsetjenesten har ansvaret for styring og oppfølging av behandlingen 
knyttet til LTMV, jfr tidligere kapitler. Fastlegen har det generelle 
behandlingsansvar for pasienten. Det må være nært samarbeid mellom fastlege 
og spesialisthelsetjenesten om den del av behandlingen som angår LTMV. 
Samarbeidet bør nedfelles i en avtale. En del pasienter vil være godt kjent for 
fastlegen fra før oppstart av LTMV. Fastlegen bør derfor ha en sentral rolle i 
vurdering og oppfølging av pasienten. 

Hos noen få pasienter vil tilstanden opptre akutt uten kjent sykehistorie, for 
eksempel ved en høy ryggmargskade. De fleste av de ”tyngre” pasientene 
følges opp i spesialisthelsetjenesten med en eller flere årlige kontroller etter 
oppstart av LTMV. Mellom disse kontrollene vil det kunne oppstå tilstander som 
krever medisinsk oppfølging, f.eks pneumonier og urinveisinfeksjoner eller 
symptomer på hypoventilasjon. Endringer i pasientens behandlingsplan for 
LTMV bør bare gjøres i samarbeid med spesalisthelsetjenesten. 

Fastlegen bør ha god kunnskap om aktuelle prosedyrer og rutiner for den 
aktuelle bruker. Sammen med koordinator for hjemmetjenesten eller 
kommunens tverrfaglige team gjøres avklaringer i forhold til hjemmesykepleiens 
ansvar og funksjon. Det er viktig at hjemmesykepleien har et sted å henvende 
seg ved observerte endringer eller forverringer i pasientens tilstand. Fastlegen 
bør kjenne til mulige komplikasjoner ved LTMV og bistå hjemmetjenesten ved 
behov. 

Fastlegen, hjemmetjenesten og koordinator/tverrfaglige team i kommunen må 
alle være godt kjent med kontaktperson(er) i spesialisthelsetjenesten. 

10.2.2 Pleiemessige utfordringer ved LTMV 

I følge årsrapport for 2010 fra det nasjonale registeret for LTMV er det 
noninvasiv behandling som brukes hos 93,3 % av pasientene. De fleste er 

86 



selvhjulpne i forhold til LTMV og mange vil også være arbeidsføre. Det 
nasjonale registeret har imidlertid ikke data som kan si noe nærmere om 
hjelpebehov og ressursbehov for gruppen som får noninvasiv behandling. 

Blant pasienter med invasiv behandling vil det være mange som er avhengig av 
oppfølging og hjelp 24 timer i døgnet med 1:1 bemanning.. Denne behandlingen 
er teknisk krevende og hjelpebehovet stort. 

Skillet mellom invasiv og NIV i forhold til pleiemessige utfordringer er større i 
voksengruppen enn i barnegruppen. I begge grupper er pasienter med behov 
for invasiv LTMV mer ressurskrevende i forhold til kompetanse, beredskap, 
bemanning og oppfølging. God ivaretagelse av pasientene kan kreve 
samarbeid mellom flere kommuner. 

Det kan oppstå krevende situasjoner for personalet når de skal forholde seg til 
endret atferd eller psykiske symptomer hos pasienten eller hos de pårørende. 
Endringene kan være en konsekvens av sykdommen eller av den situasjonen 
pasient / pårørende er i. Knut Dybwik et al. så i sin undersøkelse nærmere på 
hvilke utfordringer helse- og omsorgstjenesten i kommunene møtte når de sto 
overfor pasienter med komplekse behov og LTMV i privat familiebolig(122). Et 
av de store problemene var uklarhet om hvem som skal bestemme om 
behandlingen: sykehuset, kommunehelsetjenesten, behandlingsteamet 
pårørende eller pasient? 

Det er derfor nødvendig med en dialog om grenseoppgangen mellom pleie- og 
behandlingspersonell og pårørende. Det ble også påpekt at det var svært 
uheldig dersom pårørende ble ansatt som hjelper for pasienten fordi det lett 
kunne oppstå konfliktsituasjoner i forhold til det formelle behandlings- og 
hjelpeapparat. I samme undersøkelse anbefales også at 
kommunehelsetjenesten i mye større grad trekkes inn i vurderinger og tiltak 
som spesialisthelsetjenesten gjør. Det påpekes også behov for mer forskning 
på dette området. 

10.2.3 Arbeidsmiljø for personell som assisterer ved LTMV 

Kommunen må sikre at arbeidsforholdene for de ansatte er i samsvar med 
arbeidsmiljølovens krav. Ved oppfølging i private boliger kan personalet oppleve 
at de arbeider ensomt i en krevende arbeidssituasjon med et stort ansvar. Det 
kan oppstå problemer knyttet til at forholdet til bruker og brukers pårørende blir 
for nært eller konfliktfylt (20). 

For å sikre best mulig kvalitet på den oppfølging brukeren får, bør det være 
færrest mulig hjelpere. Det er viktig å oppnå at det er en liten gruppe godt 
kvalifiserte og trygge hjelpere for at et langsiktig behandlingsopplegg skal 
fungere; samtidig som det må være et tilstrekkelig antall nødvendig personell. 

Selv om dette er målet kan det være nødvendig å gjøre andre driftsmessige 
tilpasninger for å sikre at stabiliteten blant hjelperne blir god nok. Dette kan for 
eksempel være å samordne team som gir denne type omfattende bistand til 
flere pasienter. 
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For noen kommuner vil det være en forutsetning for å kunne gi forsvarlig 
helsehjelp, med tilstrekkelig kompetanse og stabilitet i personalgruppen, at 
brukeren får behandlingstilbudet i omsorgsbolig/bofelleskap med heldøgns 
bemanning og nærhet til en personalbase, eller i helsehus/sykehjem. Forhold 
som kan ha betydning er pasientens situasjon, den private boligens avstand til 
personalbasen eller tilgang på personell. 

Kommunen beslutter hvor forsvarlig behandling kan gis etter utskrivning fra 
sykehus. Pasient og pårørende tas med på råd når dette vurderes og deres 
vurdering skal tilleggs betydelig vekt. 

Praktisk organisering av personalressursene kan være en utfordring for 
kommunene. Erfaring fra flere kommuner har vist at dette er en ekstra stor 
utfordring dersom omfattende oppfølging og behandling skal gis i brukers 
private bolig, der dette ikke er tilknyttet et bofellesskap med personalbase. 

10.2.4 Ivaretagelse av pårørende 

Behandling med LTMV kan ofte kreve en tett dialog og samarbeid med 
pasientens pårørende også etter utskrivningen. Pårørendes situasjon og rolle 
kan variere mye. De pårørende har imidlertid noen grunnleggende felles behov; 
behov for støtte, informasjon, opplæring, råd og veiledning. Informasjon og 
medvirkning er i hovedsak basert på samtykke fra pasienten. En pårørende kan 
ofte ha flere roller samtidig, og hvilke roller den pårørende har får betydning for 
hvordan de bør involveres. De forskjellige rollene gir ulike juridiske rettigheter 
som stiller krav til helsepersonellets håndtering og møte med dem. Nærmeste 
pårørende har også visse rettigheter etter helselovgivningen når det gjelder 
både informasjon og medvirkning24 . 

Dersom pasienten har sine nære pårørende i felles bolig, må det når 
behandlingen krever stor grad av tilstedeværende personell, også tas hensyn til 
pårørendes behov og ønsker. Både for pasient og pårørende er det en stor 
endring å ha kommunens personell tilstede i egen bolig store deler hele døgnet. 
Pårørende kommer ofte selv i krise, og kan oppleves som krevende av 
helsepersonellet. Et godt og tillitsfullt samarbeid mellom helsepersonell og 
pårørende kan redusere den psykiske påkjenningen hos pårørende. En 
koordinator kan være et bindeledd mellom pasient og pårørende og det 
kommunale hjelpeapparatet. 

10.3 Kontroll og oppfølging i spesialisthelsetjenesten 

Det må understrekes at spesialisthelsetjenesten har faglig ansvar for LTMV 
også etter utskrivning fra helseforetaket. Det gjelder også hvis pasienten 
oppholder seg i kommunal instistusjon eller spesialt tilrettelagt boform. 

24 24 Pasientrettighetsloven, Kommunehelsetjenesteloven, Spesialisthelsetjenesteloven, Helsepersonelloven 
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10.3.1 Pasienter med ikke invasiv behandling 

Hensikten med regelmessige kontroller er å påvise om pasienten er godt nok 
ventilert, problemer med behandlingen, progresjon eller komplikasjoner til 
hypoventilasjon og eventuelt å forsøke å korrigere dette. Kontroll og oppfølging 
må være avtalt når pasienten utskrives. 

Første kontroll bør gjøres 4 – 6 uker etter oppstart av behandling avhengig av 
sykdommens kompleksitet. Videre bør en kontrollere pasientene 2-4 ganger 
årlig avhengig av individuelle forhold som pasientcompliance, medisinsk 
tilstand, forventet progresjon av sykdommen og psykososiale og andre forhold 
rundt pasienten. 

Enkelte stabile og velbehandlede pasienter med god compliance kan 
kontrolleres 1 gang pr år. Dette gjelder hovedsakelig adipositas 
hypoventilasjonssyndrom og stabile thoraxdeformiteter. Sistnevnte kan også 
vurderes kontrollert på mindre spesialiserte sentra hvis lang reisevei medfører 
stor belastning og der er kompetent personell til å ta seg av kontrollene ved 
aktuelle sentra. 

Kontrollene kan gjøres poliklinisk eller som kortvarig innleggelse. 

Kontrollene bør innbefatte: 
•	 Anamnese med hovedfokus på symptomer på hypoventilasjon og 

sekretstagnasjon, klinisk undersøkelse 
•	 Spirometri, hoste-PEF, MIP, MEP 
•	 Blodgass dagtid, eventuelt med ventilator ved oppvåkning 
•	 Nattlig monitorering med ventilasjonsstøtte, pulsoksymetri og eventuelt 

transcutan CO2 måling (Alternativt: /transkutan blodgassmåling) 
•	 Røntgen thorax (1 gang pr året) 
•	 Avlesning av ventilator 
•	 Kontroll av utstyr og oppfølging av rutiner 
•	 Polygrafi ved samtidig NIV ved mistanke om synkroniseringsproblemer 
•	 Polysomnografi ved samtidig NIV ved søvnproblemer 

Vurderinger som bør gjøres: 

•	 Behov for justeringer innstillinger/ventilatormodus 
•	 Behov for annen ventilator 
•	 Behov for justering av antall timer ventilator brukes 
•	 Behov for (annet) fuktesystem 
•	 Behov for annen type maske, eventuelt hakestropp 
•	 Behov for sekretmobiliserende behandling, eventuelt ytterligere 

sekretmobiliserende behandling 
•	 Behov for opplæring av personalet eller ytterligere ressurser tilkoblet 

pasient 
•	 Kartlegge behov for og ønske om trakeotomi 
•	 Behov for tilsyn av annen spesialist, f. eks kardiolog, nevrolog eller andre 
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10.3.2 Pasienter med trakeostomi 

De fleste trakeotomerte pasientene er samfunnsmessig svært ressurskrevende 
da de ofte er avhengige av døgnkontinuerlig pleie og tilsyn. Det bør være tett 
kontakt mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten og utarbeidet 
hensiktsmessige planer for behandling av hver enkelt pasient før utskriving etter 
initiert behandling. 

Endring av behandlingsplaner skal gjøres i samråd med 
spesialisthelsetjenesten. Ved behov for opplæring/oppdatering/innføring av nye 
rutiner må spesialisthelsetjenesten ha mulighet for å stille opp. Alle pasientene 
skal ha en ansvarlig kontaktperson i spesialisthelsetjenesten som kan kontaktes 
ved behov. 

Ved ekstraordinære hendelser bør en ha direktenummer til behandlende 
avdeling. 

Pasienter med trakeostomi bør kontrolleres 2-4 ganger årlig avhengig av 
compliance hos pasient, forhold rundt pasient og forventet progresjon av 
sykdommen. 

Kontrollene kan gjøres som hjemmebesøk, poliklinisk eller som kortvarig 
innleggelse. 

Kontroller bør innbefatte: 
•	 Anamnese med hovedfokus på symptomer på hypoventilasjon/
 

sekretstagnasjon/trakeostomiproblemer og klinisk undersøkelse
 
•	 Blodgass med og eventuelt uten ventilator. 
•	 Nattlig pulsoksymetri (Alternativt: Polysomnografi/kapnografi/transkutan 

blodgassmåling) 
•	 Røntgen thorax (1 gang pr år) 
•	 Skopi via trakeostomi 1 gang pr år eller ved behov 
•	 Avlesning av ventilator 
•	 Kontroll av utstyr og oppfølging av rutiner 

Vurderinger som bør gjøres: 
•	 Behov for justeringer innstillinger/ventilasjonsmodus 
•	 Behov for annen ventilator 
•	 Behov for justering av antall timer ventilator brukes 
•	 Behov for annen trakealkanyle, eventuelt spesialtilpasset 
•	 Behov for annet fuktesystem 
•	 Behov for optimalisering sekretmobiliserende behandling 
•	 Behov for opplæring av personalet eller ytterligere ressurser tilkoblet 

pasient 
•	 Mulighet for overgang til maskebehandling kan være aktuelt hos enkelte 

pasientgrupper og må vurderes 
•	 Behov for tilsyn av annen spesialist, f. eks kardiolog, nevrolog med mer 
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•	 Avslutning av behandling må vurderes og planlegges hos enkelte
 
pasientgrupper
 

10.4 Avslutning av LTMV eller endring av behandlingsmetode 

Plan for oppfølging av pasienter må inneholde systematisk revurdering av den 
pågående behandling ut fra disse formål: 

•	 Er det behov for å endre behandlingsmetode 
•	 Er det fortsatt indikasjon LTMV 

10.4.1 Endring av behandlingsmetode 

Endringer i pasientens grunnsykdom kan gjøre det nødvendig å endre 
behandlingsmetode. Ved progressive tilstander som for eksempel ALS kan det 
være behov for å skifte fra NIV til invasiv LTMV, mens det ved visse tilstander, 
for eksempel hos barn, kan bli en bedring av tilstanden og behandlingen 
reduseres eller avsluttes. 

10.4.2 Avslutning av behandling med LTMV 

LTMV påbegynnes i prinsippet som et tiltak for å bedre pasientens livskvalitet 
og/eller som et livsforlengende tiltak. Dersom disse målsettingene ikke lenger er 
oppfylt og pasienten har mer plager enn gevinst av behandlingen må det 
vurderes om LTMV bør avsluttes. Det kan være i en terminalfase hvor 
pasienten ikke har ønske om, eller det synes lite hensiktsmessig, å fortsette 
med behandling, Problemstillinger knyttet til eventuell avslutning av LTMV kan 
også opptre i forbindelse med aldring, spesielt ved langvarig invasiv behandling. 

Avslutning av behandling må også vurderes ved dårlig compliance hvor en har 
gjort det en kunne for å optimalisere behandlingen. 

Avslutning av behandling krever de samme overveielser og etiske vurderinger 
som ved oppstart av behandling. Avklaring av forhold rundt eventuell avslutning 
av LTMV må gjøres på et tidlig tidspunkt, og allerede ved oppstart av 
behandling for pasienter med progredierende grunnsykdom. 

Tidlig informasjon og dialog om eventuell avslutning av LTMV er nødvendig for 
å kunne ivareta pasientens egne ønsker både i forløpet og rundt livets 
avslutning. Det kan være krevende fordi progresjon i grunnsykdommen kan 
ledsages av en avtagende evne til kommunikasjon. 

I terminal fase kommer ofte pårørendes ønsker sterkt fram og disse 
sammenfaller ikke alltid med pasientens ønsker. Pårørende er derfor også en 
viktig målgruppe for tidlig informasjon og dialog om behandlingsalternativer. 
Pasientens ønsker kan eventuelt nedfelles i et livstestamente. Det vises til 
nærmere omtale i kapitlene 4 og 6 om etiske og juridiske problemstillinger. 
Beslektede problemstillinger er også diskuterte i kapittel 9.5 om indikasjoner for 
LTMV. 
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I noen tilfelle vil det være til hjelp om pasientens holdninger til dette spørsmålet 
nedfelles i et ”Livstestamente”. Et enkelte skjema for livstestamente er under 
utarbeidelse i Helsedirektoratet. Det vises til Helseministerens spørretimesvar i 
Stortinget 19.09.2011(123). 

10.5 Lindrende og støttende behandling 

Spørsmålet om lindrende og støttende behandling er sentralt både for dem som 
avslutter og for dem som avstår fra LTMV. Dersom antatt gevinst av 
behandlingen er usikker eller kortvarig og pasienten har en raskt 
progredierende sykdom.bør alternativ lindrende og støttende behandling 
lindrende dette være et tema allerede i vurderingsfasen for behandling med 
LTMV. Prognoser for sykdomsutvikling og kunnskap om andre 
behandlingsmuligheter som foreligger,er et viktig aspekt både ved oppstart og 
avslutning av LTMV. 

For pasienter som åpenbart nærmer seg livets slutt må det, uavhengig av om 
pasientene har LTMV, fokuseres på beslutningsprosessene for livsforlengende 
behandling og prinsippene for lindrende behandling i livets sluttfase.. 

I omsorgen for pasienter i sluttstadiet av kronisk sykdom bør palliasjon og støtte 
til pasienten starte tidlig og på en planlagt og strukturert måte(124). Holmøy, 
Aarrestad m.fl.(21) beskriver erfaringer med avslutning av LTMV hos to 
pasienter med amyotrofisk lateralsklerose. Artikkelen belyser etiske, medisinske 
og rettslige spørsmål omkring avslutning av respiratorbehandling. Betydningen 
av lindrende behandling i slike situasjoner drøftes særskilt. 

Veilederen om beslutningsprosesser for begrensning av livsforlengende 
behandling hos alvorlig syke og døende skal bidra til å sikre at prosessene som 
fører frem til at en livsforlengende behandling avsluttes på en forsvarlig måte. 
Dette er gjengitt i flytskjemaet nedenfor. Det vises også til vedlegg 21.5. 
Flytskjemaet kan også være til nytte ved vurdering av indikasjoner for å starte 

med LTMV hos pasienter med alvorlig og progredierende grunnsykdom, f.eks 
ALS. 
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Figur 4 Prosesser ved avslutning av livsforlengende behandling(26) 
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10.6 Anbefalinger 

�	 Ved utskrivning fra sykehus skal behandlingsplanen omfatte plan for oppfølging 
av pasienten. Planen skal omfatte rutiner for revurdering av 
behandlingsindikasjonen, spesielt hos pasienter med alvorlig, raskt 
progredierende sykdom. 

�	 Det skal være definert kontaktpersoner i spesialisthelsetjenesten og kommunen i 
tillegg til den oppnevnte koordinator. 

�	 Kunnskapsbaserte faglige anbefalinger for den medisinsk faglige oppfølgingen er 
gitt i kapittel 15 

�	 Beslutning om å avslutte LTMV baseres på prinsipper nedfelt i IS-1691 
Beslutningsprosesser for begrensning av livsforlengende behandling hos alvorlig 
syke og døende. 

�	 Ved oppstart av LTMV skal det legges til rette for at helsepersonell, pasient og 
pårørende sammen kan drøfte fremtidig sykdomsutvikling og under hvilke 
omstendigheter LTMV eventuelt burde avsluttes. Alternative behandlingsformer 
må vektlegges. Utarbeidelse av et livstestament kan være en hjelp for de 
vurderinger som må gjøres når avslutning av LTMV er et reelt alternativ. 

94 



11 Kva l i t e t og s ikke rhe t 

11.1 Innledning 

Hvilke krav som må stilles for at helsehjelp skal være forsvarlig er dårlig 
definert, jfr kapittel 6 om forsvarlighet. Om helsehjelp er forsvarlig må i stor grad 
baseres på skjønn. Dette gjelder både i de kommunale helse- og 
omsorgstjenester og i spesialisthelsetjenesten. Siden LTMV er definert som 
spesialisthelsetjeneste er forsvarlighetskravet når LTMV utføres i kommunen og 
med kommunalt helsepersonell, avhengig av at de to nivåene samarbeider tett 
og i fellesskap avgjør om behandlingen som gis er forsvarlig. Kvalitet og 
sikkerhet kan være to stikkord for forsvarlig helsehjelp. I kapittel 9 er beskrevet 
hvilke forhold som må være på plass når det er tatt en beslutning om LTMV. I 
Kapittel 10 er trukket frem noen forhold som må følges opp etter utskrivning fra 
sykehuset. I dette kapittelet trekkes frem en del forhold som har betydning for at 
tjenesteyting på begge nivåer skal være forsvarlig. 

Det er eiere av og ledere i helsetjenesten som har ansvar for å gjennomføre de 
tiltak som er nødvendige for at tjenestene som tilbys eller ytes er forsvarlige. 
Innholdet i forsvarlighetsnormen må ses i sammenheng med 
forsvarlighetsbestemmelsen i helsepersonelloven § 4, som inneholder krav for 
det enkelte helsepersonell til å utføre sitt arbeid i tråd med faglig forsvarlighet. 

11.2 Kvalitet og sikkerhet i spesialisthelsetjenesten 

11.2.1 Organisering på nasjonalt nivå 

Det er i dag ingen strukturert plan for hvilke sykehus som skal kunne tilby 
behandling med LTMV. Det er heller ingen omforente prinsipper for hvordan 
virksomheten bør organiseres internt i sykehuset. I studien Knut Dybwik et al 
gjennomførte i 2009 ble det konkludert med at den viktigste forklaring på de 
geografiske forskjellene var at entusiasme og kompetanse var nær knyttet til 
utvikling av et miljø med fokus på denne pasientgruppen. Til tross for 
nettverksarbeidet Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling 
driver er det fortsatt geografiske ulikheter i landet. Nasjonale data om utfallet av 
behandlingen hos pasienter i Norge mangler i stor grad. Det antas at større 
fokus på organisering og innhold i sykehusenes virksomhet på dette feltet kan 
bidra til kvalitet og sikkerhet i behandlingen. 

Det er ingen nasjonale bestemmelser om hvordan indikasjonsstilling og 
gjennomføring av LTMV skal organiseres. Det har utviklet seg en policy hvor 
vurdering og oppstart av LTMV hos voksne i hovedsak har vært et ansvar for 
leger med spesialitet i lungemedisin.. 

Knut Dybwik et al(12) peker i sin artikkel på kompetanseheving og 
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sentralisering som to veier å gå for å utjevne ulikheter i tilbudet. 

I Danmark har arbeidet med LTMV til nå vært organisert i 2 sentre. Det er nå 
fremmet en sak for å desentralisere til en viss grad, men med fortsatt 
sentralisering av de tyngste og mest krevende oppgavene. 

Kompleksiteten i pasientens tilstand bør være retningsgivende for hvor 
utredning og vurdering for LTMV bør foregå. 

Utrednings og vurdering av barn vil alltid være komplekst og bør foregå på 
universitetssykehus med tilstrekkelige muligheter for tverrfaglige 
spesialistvurderinger og med erfaring på området LTMV, jfr kapittel 12 om barn. 

Voksne med komplekse problemstillinger som ved progredierende 
muskelsykdom eller komplekse søvnrelaterte respirasjonsforstyrrelser, bør også 
henvises til et nivå med bred kompetanse og erfaring med denne 
pasientgruppen. Ved komplekse problemstillinger må en fortløpende vurdere 
videre behandlingsstrategi og diagnostisering. Initiering av behandling og 
oppfølging bør være sentralisert til et begrenset antall spesialiserte sentra i hver 
region. Individuell vurdering av pasientene vil i svært mange tilfelle måtte 
baseres på skjønn. Skjønn basert på kompetanse og erfaring vil bidra til et 
likeverdig tilbud. 

Det tas ikke her standpunkt til hvilke helseforetak som bør fungere som sentre, 
men det er flere helseforetak som allerede i dag har opparbeidet seg betydelig 
kompetanse på området. De regionale helseforetakene bør vurdere 
funksjonsfordelingen innen sin region. 

Pasienter med mindre komplekse tilstander må utredes og vurderes på sykehus 
med kompetanse innen lungemedisin, eventuelt anestesi. Som regel vil dette 
være pasienter som følges opp av andre spesialister, først og fremst nevrolog i 
tillegg til allmennlege. Det kreves derfor at det er et samarbeid mellom disse 
spesialitetene selv om de skulle være lokalisert på forskjellige sykehus. 

11.2.2 Organisering i helseforetak 

11.2.2.1 Tverrfaglig teamarbeid 

Etablering av et tverrfaglig team internt i helseforetak med representanter for 
flere fagdisipliner og spesiell kompetanse kan være et viktig tiltak. Tverrfaglig 
team i helseforetaket må ha nær kontakt med et kommunalt basert tverrfaglig 
team rundt den enkelte pasient der dette er nødvendig. Tverrfaglige 
kompetanseteam bør ha en utadrettet regional funksjon i samarbeid med 
helseforetak med særlig kompetanse på området. 

Det tverrfaglige teamet må medvirke til at det internt i sykehuset er en tydelig 
ansvars- og oppgavefordeling mellom ulike aktører i sykehuset og at det er 
rutiner som sikrer god samhandling om pasientenes ulike behov. Dette gjelder 
ikke minst samhandlingen mellom nevrologer, barneleger og lungeleger og det 
tverrfaglige miljøet rundt disse. 
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Det er også grunn til å fokusere på oppgavefordeling og samhandling mellom 
sentralene for behandlingshjelpemidler og de kliniske avdelingene. 

11.2.2.2 Kompetansekrav i spesialisthelsetjenesten 

Et likeverdig tilbud krever at spesialisthelsetjenesten opptrer ensartet i spørsmål 
knyttet til LTMV landet over. Likeverdigheten forutsetter at sykehusene så vel 
som kommunehelsetjenesten settes i stand til å ivareta de oppgavene de har 
innenfor området, blant annet gjennom kompetanseutvikling. 
Kompetanseutvikling som del av en kontinuerlig kvalitetsutvikling er omtalt i kap 
6. 

11.2.2.3 Helseforetakenes veiledningsplikt 

Spesialisthelsetjenesten er pålagt en veiledningsplikt overfor 
kommunehelsetjenesten, der dette er påkrevd for at kommunehelsetjenesetene 
skal kunne løse sine oppgaver.25 Plikten er absolutt i den forstand at 
spesialisthelsetjenesten ikke kan unnlate å oppfylle plikten under henvisning til 
ressurssituasjon eller arbeidsbelastning. Bakgrunnen for innføringen av 
veiledningsplikten er det uttalte ønsket om at pasienter skal behandles nær 
bostedet. Veiledningsplikten kan gjøre det mulig å ta i bruk mer spesialisert 
utstyr og nye behandlingsmetoder i kommunene ut fra de muligheter den 
medisinskteknologiske utvikling gir. Det er ikke gitt noen generelle føringer for 
hvordan veiledningsplikten skal gjennomføres. Det må imidlertid etableres 
ordninger og rutiner som sikrer forsvarlig behandling. For pasienter med LTMV 
kan det være nødvendig at spesialisthelsetjenesten bidrar med personale som 
kan komme til pasienten, i tillegg til at det må sikres nødvendig opplæring av 
pasienter, pårørende og pleiepersonalet (rundskriv I-45/99). Veiledningsplikten 
innebærer imidlertid ikke at spesialisthelsetjenesten overtar hele ansvaret for 
pasientene i kommunen. 

Veiledningsplikten må ses i sammenheng med at både spesialisthelsetjenesten 
og kommunen er pålagt en plikt til å utarbeide individuelle planer for pasienter 
med behov for langvarige og koordinerte tjenester og en plikt til å samarbeide 
med andre tjenesteytere om tilbudet til disse pasientene. 

11.2.2.4 Prosedyrer og samarbeidsrutiner 

Spesialisthelsetjenesten har ansvar for at nødvendige prosedyrer og rutiner blir 
utarbeidet for å sikre pasienten forsvarlig behandling i kommunen. Det vises til 
avsnitt om samarbeidsavtaler i kapittel 9 om planlegging i kommunen ved 
oppstart av LTMV. 

Samarbeidsrutiner må nedfelles i samarbeidsavtaler innenfor rammen av de 
samarbeidsavtaler helse- og omsorgstjenesteloven påbyr, det vises til tekst 
Helse- og omsorgstjenesteloven(5) med forskrift(125) og til Veileder for 
inngåelse av samarbeidsavtaler(126). Som kommunens medisinsk faglige 
rådgiver bør kommuneoverlegen delta når det skal inngås avtaler. 

25 Lov om spesialisthelsetjeneste § 6-3 
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Kommuneoverlegen bør ta opp innholdet i lokale samarbeidsavtaler med 
fastlegene i lokalt samarbeidsutvalg (LSU). 

Spesialisthelsetjenestens ansvar for opplæring og plikt til veiledning bør være 
med i avtalen på linje med øvrige forpliktelser som følge av at LTMV fortsatt er 
spesialisthelsetjenestens ansvar etter utskrivning. Spesialisthelsetjenestens 
forpliktelser bør omfatte oppnevning av en kontaktperson, fortrinnsvis en 
sykepleier, som pasient og personell kan forholde seg til. På kommunal side bør 
oppnevnes en koordinator som ikke bare er kontaktperson i forhold til 
spesialisthelsetjenesten men også pasient og pårørende talsperson overfor 
kommunen. 

11.3 Kvalitet og sikkerhet i den kommunale helse- og omsorgstjenesten 

11.3.1 Generelt 

Fokus på kvalitet og sikkerhet i den kommunale helse- og omsorgstjenesten er 
en nødvendig forutsetning for at krav til forsvarlighet skal kunne møtes. Noen 
felles krav for kommunene bør legges til grunn bl.a. for å sikre likeverdighet i 
tilbudet. Gjennomføring av behandling kan hos noen kreve medvirkning fra alle 
nivåer i kommunen, mens det hos andre kan være tilstrekkelig med enklere 
hjemmetjenester fordi pasienten administrerer behandlingen selv. 

Det er søkt i litteraturen etter erfaringer med organisasjonsmodeller ved LTMV. 
Det finnes forskning på effekt av behandling, men lite på effekt av ulike måter å 
organisere LTMV i kommunen. De fleste av de gjennomgåtte artiklene omtaler 
og anbefaler hva som er viktig for å lykkes med utskrivning av pasienter fra 
sykehus til eget hjem. Anbefalingene er oftest basert på subjektive erfaringer 
enten på individ- eller avdelingsnivå. 

Ballangrud et al.(127) finner at pasientene må være aktive i å utforme sitt 
tjenestetilbud, de må få støtte til å mestre og ha kontroll på sine liv. Det er viktig 
at personalet har kompetanse og at det er kontinuitet i tjenestetilbudet. Disse 
forholdene trekkes også frem i retningslinjer utarbeidet av NHS for hhv ALS, 
Parkinsonisms sykdom og MS(128). Funnene samsvarer godt med kravene til 
god kvalitet slik det er beskrevet i den norske kvalitetsstrategien. Konklusjonen 
er også i samsvar med ”The Chronic Care modell”)(129). Det vises også til to 
artikler av Knut Dybwik beskrevet tidligere 

11.3.2 Personell i den kommunale helse- og omsorgstjenesten. 

11.3.2.1 Generelt 

En del av pasientene som behandles med LTMV i hjemmet har omfattende 
behov for bistand, og kommunene må innvilge helse- og omsorgstjenester ut fra 
en konkret vurdering av den enkeltes behov. Ved stort bistandsbehov vil det 
normalt innvilges både helsetjenester for å dekke behovet for nødvendig 
helsehjelp, og omsorgstjenester for å dekke behovet for praktisk bistand og 
eventuelle andre behov. For å yte helsetjenester kreves det i utgangspunktet 
helsefaglig kompetanse, mens det for praktisk bistand ikke stilles de samme 
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krav til fagkompetanse. Ved etablering at et samlet tjenestetilbud til pasienter 
med LTMV og stort hjelpebehov oppstår dermed spørsmålet om hvilken 
kompetanse som skal kreves for utførelsen av de ulike oppgavene. 

11.3.2.2 Kompetansekrav 

Kommunen er ansvarlig for at det samlede tjenestetilbudet som tilbys er faglig 
forsvarlig, og må påse at personellet som utfører tjenestene innehar den 
nødvendige kompetansen, herunder at personell som utfører helsetjenester har 
den nødvendige helsefaglige kompetanse. 

Personell uten helsefaglig kompetanse kan eventuelt opptre som 
helsepersonellets medhjelper etter helsepersonelloven § 5. Etter denne 
bestemmelsen kan helsepersonell i sin virksomhet overlate bestemte oppgaver 
til annet personell hvis det er forsvarlig ut fra oppgavens art, personellets 
kvalifikasjoner og den oppfølgningen som gis. Medhjelperen er underlagt 
helsepersonellets kontroll og tilsyn. Det er en forutsetning for å overlate 
oppgaven til en medhjelper at helsepersonellet selv er kvalifisert til å utføre den 
aktuelle oppgaven. Det må på forhånd sikres at den som overlates utførelsen 
av oppgaven har de nødvendige kvalifikasjonene til å utføre disse på en faglig 
forsvarlig måte. Dette forutsetter at det blir gitt nødvendig opplæring og 
instruksjon. I tillegg er det et krav at det føres tilsyn med vedkommende, og 
helsepersonellet må være tilgjengelig for å kunne gi råd og instruksjoner 
underveis. 

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) er en alternativ organisering av praktisk 
bistand og opplæring. BPA gis som personlig bistand for personer med sterk 
grad av funksjonsnedsettelse og behov for hjelp i dagliglivets gjøremål i og 
utenfor hjemmet. Målet med BPA er å bidra til at brukeren får et aktivt og mest 
mulig uavhengig liv til tross for sterk funksjonsnedsettelse. 

For pasienter med LTMV må det gjøres en individuell vurdering av hvilken 
kompetanse personell som skal bistå kommunal helse- og omsorgstjeneste må 
ha. Dette er blant annet avhengig av hvor stabil pasientens situasjon er og hvor 
komplekse observasjoner, vurderinger og tiltak som må gjøres. 

For alle pasienter med LTMV med bistand fra BPA eller annet personell uten 
helsefaglig bakgrunn, må det være en sykepleier som har det overordnede 
fagansvaret for personellgruppen i behandlingen av pasienten. 

Det er en forutsetning at personalet har gjennomgått kvalitetssikret opplæring 
og veiledning fra spesialisthelsetjenesten for å kunne betjene ventilatoren og for 
å gi god pleie og omsorg til pasient og pårørende. Det er ikke behov for at alle 
ansatte har helsefaglig utdanning, men personalet må ha gjennomgått 
kvalitetssikret opplæring og veiledning fra spesialisthelsetjenesten for å kunne 
betjene ventilatoren og for å gi god pleie og omsorg til pasient og pårørende. 

Det bør dokumenteres at personell som skal medvirke ved LTMV har fått 
tilstrekkelig opplæring. Nasjonalt kompetansesenter for 
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hjemmerespiratorbehandling bør kunne medvirke til å utarbeide et slikt 
program, men det må tilpasses for lokale forhold. 

For å godkjenne personell kan det praktiseres skriftlige og muntlige prøver. Den 
ansvarlige for den praktiske opplæringen må godkjenne etter 
gjennomførte teorikurs og en sjekkliste. Sjekklisten skal signeres av både 
veileder og personen som har gjennomgått opplæringen. Man signerer da også 
selv på at man kan det som er nødvendig. 

Ved skifte av personell etter at brukeren er etablert i kommunen, må det være 
avklart hvem har ansvar for opplæring og godkjenning av nytt personell. Dette 
må være en person med offentlig godkjenning. Det kan avtales at opplæringen 
legges til kommunen, men det understrekes at opplæring av personell som skal 
bistå ved LTMV fortsatt er spesialisthelsetjenestens ansvar. Dette innebærer at 
spesialisthelsetjenesten ikke kan avslå å bidra med opplæring dersom det ikke 
finnes tilstrekkelig kompetanse til å ivareta opplæring av nytt personale i 
kommunen. 

11.3.2.3 Fastlegene 

Fastlegen har en viktig rolle i oppfølging av disponerte pasienter før LTMV blir 
aktuelt, jfr kap 8. Dette bør være en del av listeansvaret. Det må forutsettes at 
fastlegen har tilstrekkelige kunnskaper til at oppfølgingen kan skje på en god 
måte. Fastlegens rolle i forhold til pasienter med LTMV er beskrevet i kap.10.2. 
Fastlegens medvirkning i oppfølging og behandling av pasienter med bør 
vurderes i lys av ny fastlegeforskrift som for tiden er ute til høring. 

11.3.2.4 Kommuneoverlegene 

Kommunen har et lovbestemt ansvar for å ha oversikt over helsetilstanden i 
kommunen. Det bør være et ansvar for kommuneoverlegen å ha oversikt over 
pasienter med LTMV i kommunen, spesielt pasienter med omfattende 
behandling og bistand fra kommunen, for eksempel ALS, 
Helse- og omsorgsloven er profesjonsnøytral. Som medisinsk faglig rådgiver for 
kommunen bør kommuneoverlegen bidra til at personellet som behandler og 
følger opp pasienter med LTMV har egnet kompetanse. Kommuneoverlegen 
bør også ha en sentral rolle ved inngåelse av samarbeidsavtaler. 

11.3.3 Tverrfaglig behandlingsteam 

For pasienter med komplekse problemstillinger bør det etableres et tverrfaglig 
behandlingsteam på kommunalt nivå. Tverrfaglig team rundt den enkelte 
pasient i kommunen kommer i tillegg til tverrfaglig kompetanseteam internt i 
spesialisthelsetjenesten. Det må være nær kontakt mellom de to teamene og 
medlemmer av spesialistteamet må kunne tiltre det kommunale teamet ved 
behov. Etablering av samarbeidende tverrfaglige team bør være et tema i de 
avtaler som skal inngås mellom sykehus og kommuner i oppfølging av den nye 
helse- og omsorgsloven. 
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Medlemmer i det tverrfaglige team kan ha ulik basiskompetanse, men, ut i fra 
sine ståsteder, ha god innsikt i behov og tiltak for pasienter med ulike grader av 
ventilasjonssvikt. Teamet må ha god tilgang på spesialisert kompetanse når det 
er behov for det. For pasienter med alvorlige nevromuskulære sykdommer vil 
det ofte være faggrupper som allerede er involvert i omsorgen for pasienten. 
Pasientene vil i hovedregel ha en individuell plan og en oppnevnt koordinator. 
Det tverrfaglige teamet må ha en sentral rolle ved utarbeidelse og oppfølging av 
behandlingsplan og individuell plan og sørge for at alle berørte parter deltar i 
dette arbeidet 

Ved LTMV vil det også kunne være et behandlingsteam knyttet til den daglige 
behandling og oppfølging av pasienter med omfattende hjelpebehov, eventuelt 
24 timers invasiv behandling. Dette kan være et behandlingsteam som kan 
bestå av ufaglærte assistenter med spesifikk opplæring rettet mot den enkelte 
pasient, men ledet av en sykepleier fra kommunen. 

Det er nødvendig å ha formålet med de ulike teamene klart for seg ved 
etableringen og sørge for god kommunikasjon mellom dem. 

Teamarbeid er ikke noe som oppstår bare ved å samorganisere personer. Det 
krever også et opplærings- og treningsprogram. Programmet skal gi kunnskap 
og ferdigheter i forhold til teamets målgruppe og motivere for koordinering og 
understøttelse av de oppgaver de andre teammedlemmene har(20). Dette 
forutsetter også likeverdighet mellom medlemmene i teamet. 

11.3.4 Kommunesamarbeid og ”lokalmedisinsk senter” 

Samhandlingsreformen forutsettes at kommunene skal kunne settes i stand til å 
ivareta oppgaver ”før, i stedet for og etter sykehusopphold”. Lokalmedisinsk 
senter er en betegnelse for organisasjonsmodeller som skal sørge for at 
kommunen kan ta slike oppgaver. Dette innebærer at flere kommuner eventuelt 
må samarbeide om å opprettholde kompetanse og kapasitet på visse områder, 
f.eks ved en felles personalpool for mer spesialisert kompetanse. Ivaretagelse 
av en del oppgaver forutsetter også at kommunen har til disposisjon et visst 
antall senger med tilpasset bemanning og ressurser for å møte ulike behov. 

LTMV er en oppgave som kan komme inn under ansvarsområdet for modellen 
”lokalmedisinsk senter”. Flere kommuner kan gå sammen om en personellpool 
med kompetanse og kapasitet på å ivareta de kommunale oppgavene knyttet til 
pasienter med LTMV, herunder opplæring av nytt personell i samarbeid med 
spesialisthelsetjenesten. En kompetent personell-pool må være tverrfaglig og 
omfatte fysioterapeuter og annet rehabiliteringspersonell samt allmennleger i 
tillegg til sykepleie – og omsorgsfaglig personell. 

En kompetent personellpool kan eventuelt knyttes til senger i kommunal 
institusjon. Sengene kan benyttes som intermediærenhet i overgangen mellom 
sykehus og eget hjem og ved behov for avlastningsopphold for hjemmeboende 
pasienter. Det må også sikres at kommunen har en god alternativ måte å yte 
hjelp på dersom tjenesteytingen i brukerens private bolig skulle svikte i perioder, 
f.eks. ved sykefravær, ferieavvikling eller liknende. Enheten kan også være 
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base for et kommunalt tverrfaglig ambulant team med kompetanse på LTMV. 
Enheten må ha nær kontakt med spesialisthelsetjenesten, eventuelt ved 
ambulant eller samlokalisert desentralisert spesialisthelsetjeneste. Det er ikke 
hensiktsmessig at senger i intermediær enhet/lokalmeidisnsk senter fungerer 
som varig bolig for pasienter med LTMV. 

Kommunesamarbeid kan være aktuelt både for pasienter med omfattende 
behandlings- og omsorgsbehov og for mer selvhjulpne pasienter. Også for 
pasienter som i stor grad greier seg selv, kan det være perioder hvor det er 
behov for råd og hjelp, eventuelt også korttidsopphold, i institusjon. 

11.4 Anbefalinger 

�	 Diagnostisering, vurdering, initiering og oppfølging av pasienter med komplekse 
tilstander og/eller progredierende sykdom bør være sentralisert til et begrenset 
antall helseforetak i hver region med henblikk på å: 

�	 få et erfaringsgrunnlag som kan bidra til større likeverdighet i tilbudet 
�	 sikre tverrfaglig kompetanse innen sentrale fagdisipliner 

�	 Det bør være en oppgave for det regionale helseforetaket å foreta en 
funksjonsfordeling internt i regionen når det gjelder pasienter med LTMV og 
sørge for etablering av regionale kompetanseteam 

�	 Det organiseres et eller flere tverrfaglig team med spesiell kompetanse internt i 
helseforetak som skal vurdere og eventuelt gjennomføre LTMV hos ulike 
pasientkategorier. 

�	 Det tverrfaglige teamet etablerer nær kontakt med kommunebasert tverrfaglig 
team som etableres i forhold til enkeltpasienter når det er nødvendig. 

�	 Helseforetakets veiledningsplikt må vektlegges for å sikre at aktørene utenom 
helseforetaket har kompetanse til å gjennomføre LTMV forsvarlig. 

�	 Det tilstrebes å nå følgende suksesskriterier for både barn og voksne med 
LTMV: 

�	 Multidisiplinære tilbud/team både i helseforetak og i kommunene 
�	 Tilgang til spesialistkompetanse i kommunen 
�	 Det etableres et proaktivt, tverrfaglig team basert i kommunen som følger opp 

hver enkelt pasient i samarbeid med det tverrfaglige teamet i 
spesialisthelsetjenesten 

�	 Samarbeidsavtaler mellom kommunene og spesialisthelsetjenesten 
�	 Boforhold som er tilrettelagt for teknologi og personale (spesielt viktig ved
 

heldøgnstilbud)
 
�	 Opplæring av personer som gir pasienten omsorg, både før utskrivning og
 

som oppfølging
 
�	 Tilgang til støtteapparat, for eksempel telefontjeneste eller nettverk med
 

andre.
 
�	 Tilleggsfaktorer for barn: 

�	 Tilstrekkelig avlastning for foreldrene 
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�	 Betydning av tjenesteutformingen for deres utdanning og utvikling av 
sosiale tilknytning/nettverk 

�	 Vurdere situasjonen for søsken 
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12 Lang t i ds mekan isk ven t i l as jon hos ba rn 
og ungdom 

12.1 Innledning 

I foregående kapitler er omtalt forhold som i stor grad vil være allmenngyldige i 
forhold til ulike grupper pasienter med respirasjonssvikt og behov for LTMV. 
Hos barn er det imidlertid noen særtrekk som krever spesiell omtale. 

12.2 Generelt om langtids mekanisk ventilasjon hos barn 

Antall barn med kronisk respirasjonssvikt øker. Det er et bredt spekter av 
bakenforliggende diagnoser, men felles for dem er sviktende eller manglende 
evne til adekvat ventilasjon(130). 

I puberteten øker ventilasjonsbehovet. Hypoventilasjon kan derved forverres 
eller debutere ikke bare hos ungdom med progredierende sykdom, men også 
hos de med stasjonære sykdomstilstander(31). 

Enkelte former for kroniske luftveissykdommer, som for eksempel 
bronkopulmonal dysplasi og trakeobronkomalasi, vil ofte bli bedre med alderen, 
og behovet for LTMV avtar eller blir borte(131). 

12.3 Sykdomsgrupper 

Av barn og ungdom som behandles med langtids mekanisk ventilasjon utgjør 
de med nevromuskulære sykdommer den største gruppen. Pasienter med 
disse diagnosene må derfor følges spesielt med tanke på utvikling av 
hypoventilasjon. 

Sykdomsgruppene hos barn er mer heterogene enn hos voksne(9). 
Hoveddiagnoser som ligger til grunn for LTMV hos barn er: 

•	 Kongenitte nevromuskulære sykdommer 
o	 Spinal muskelatrofi type I-IV 
o	 Duchenne muskeldystrofi 
o	 Andre muskeldystrofier 

�	 Limb Girdle, Nemalin myopati,Central Core, Emery 
Dreyfuss 

o	 Dystrofia myotonica 
o	 Andre kongenitte nevromuskulære sykdommer 

� Polynevropatier( Marie-Charcot-Tooth) 
•	 Ervervete nevromuskulære sykdommer 

o	 Ryggmargsskade 
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•	 Brystveggslidelser 
o	 Skoliose 
o	 Skjelettdysplasier 

•	 Svikt i sentral respirasjonsregulering 
o	 Kongenitt sentralt hypoventilasjonssyndrom (Ondines curse) 
o	 andre 

•	 Metabolske sykdommer 
o	 Mitokondriell myopati, mykolipidose, degenerative 

hjernesykdommer 
•	 Cerebrale misdannelser 

o	 Arnold-Chiari 
•	 Hjerneskader 

o	 Cerebral parese 
•	 Cystisk fibrose 
•	 Andre 

Ved sjeldne tilstander finnes ofte lite vitenskapelig dokumentasjon for hver 
enkeltdiagnose. I Nasjonalt register for LTMV blir i tillegg noen barn registrert 
med uavklarte grunnlidelser. 
Effekt av behandlingen hos barn er dårlig dokumentert. Det er enighet om at 
randomiserte studier vil være uetisk å gjennomføre fordi utfallet uten behandling 
ofte vil være fatalt(52;131). For mange vil man imidlertid kunne forvente 
forbedret livskvalitet og forlenget overlevelse(132;133). Flere studier som er 
gjennomført viser at langtids mekanisk ventilasjon lar seg gjennomføre hos barn 
med kronisk hypoventilasjon. 

For øvrig henvises til kapittel vedrørende utfall ved langtids mekanisk 
ventilasjon i ulike sykdomsgrupper. 

12.4 Hypoventilasjon hos barn 

12.4.1 Definisjon av hypoventilasjon 

Hypoventilasjon er definert som utilstrekkelig alveolær ventilasjon i forhold til 
kroppens metabolske behov og som påvises ved stigning i arteriell 
karbondioksydtensjon (PaCO2), samt eventuelt fall i arteriell oksygentensjon 
(134). 

12.4.2 Særtrekk hos barn 

Barn i ulik alder har en del fysiologiske faktorer som gjør dem mer disponert for 
hypoventilasjon enn voksne(135): 

•	 Barn har mindre lungevolum (vitalkapasitet) og mindre reservekapasitet 
en voksne. 

•	 Barn har større andel REM- søvn som kan gi opphav til 
uhensiktsmessig ventilasjons- og oppvåkningsresponser i spebarns- og 
småbarnsalder 

•	 Spebarn og småbarn har en myk og ettergivelig thorax med høy 
compliance 
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•	 De har en lavere relativ styrke og utholdenhet av
 
respirasjonsmuskulaturen og blir derfor raskere uttrøttbare
 

•	 Barn har forholdsvis større nasal luftveismotstand og større grad av 
luftveisreaktivitet 

•	 Mer uttalt vaskulær reaktivitet ved hypoksi. 
•	 Barn har høyere basalstoffskifte og derfor også et høyere
 

oksygenbehov
 
•	 Thoraxdeformiteter har innvirkning på lungenes vekst og utvikling. 
•	 Vekstspurt i puberteten gir økte krav til ventilasjonen 

12.4.3 Disponerende faktorer som kan føre til hypoventilasjon: 

Anatomiske forhold hos barn kan disponere for obstruksjon av luftstrøm i øvre 
eller nedre luftveier. Slike forhold kan være: 

•	 Hypoplasi av midtansikt 
•	 Forstørrede adenoide vegetasjoner og/eller tonsiller 
•	 Liten hake 
•	 Kort nakke 
•	 Klokkeformet thorax 
•	 Kyfoskoliose 

12.5 Diagnostikk 

12.5.1 Symptomer og kliniske funn 

Tegn på hypoventilasjon som må utredes og eventuelt følges opp med tanke på 
utvikling av behov for LTMV er: 

•	 Nattlige oppvåkninger 
•	 Unormal søvnstilling 
•	 Nattesvette 
•	 Morgenhodepine 
•	 Tretthet eller hyperaktivitet på dagtid 
•	 Adferdsvansker og kognitive problemer 
•	 ”Failure to thrive” – dårlig vekst og vektøkning 
•	 Residiverende luftveisinfeksjoner 
•	 Nattlig enurese 

12.5.2 Primærutredning ved mistanke om hypoventilasjon 

For primær diagnostikk ved utredning av hypoventilasjon anbefales: 

Spirometri 
Risiko for hypoventilasjon er økt når VC, FVC eller FEV1 < 60% av forventet 
alder. Reduksjon i VC eller FVC med minst 25% fra stående til liggende stilling 
indikerer svekket diafragmakraft. Kan vanligvis utføres fra 4-årsalder. 
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Maksimalt inspiratorisk og ekspiratorisk munntrykk ( PImax og PEmax), evt 
hoste-PEF 
Måler evnen til å generere undertrykk i lungene og dermed også diafragma
funksjonen. Sier noe om kraften i ekspirasjonsmuskulaturen og dermed 
hosteevnen. Gis oss informasjon om det kan forventes problemer med 
sekretstagnasjon pga svak hosteevne. Bør måles rutinemessig i utredningen av 
hypoventilasjon hos større barn. 

Arterielle blodgassanalyser 
Arterielle blodgassanalyser under søvn bør utføres i primærutredningen. Det er 
gullstandard for blodgassmåling. Normale dagtidsverdier utelukker ikke 
betydelig muskelsvekkelse eller nattlig hypoventilasjon. 

Kapillære blodgassanalyser 
Kapillære blodgassanalyser kan utføres i stedet for arterielle, og som et 
supplement til nattlig transkutan monitorering av blodgasser. I følge Nasjonal 
register for langtids mekanisk ventilasjon gjøres arterielle blodgassanalyser 
sjelden hos barn. De fleste bruker kapillær blodgassanalyse. 

Transkutan kapnometri 
Transkutan kapnometri under søvn bør utføres både ved primær utredning og 
ved senere kontrollinnleggelser på sykehus. Måleverdiene representerer en 
trend for pCO2, og tilsvarer ikke nødvendigvis arterielle verdier. Supplerende 
kapillære prøver kan gi kontrollverdier som øker påliteligheten av den 
transkutane monitoreringen 

Pulsoksymetri under søvn 
Pulsoksymetri under søvn bør utføres både ved primær utredning og ved 
senere kontroller. Langtidsmåling med pulsoksymetri bør brukes i 
primærutredningen ved spørsmål om hypoventilasjon. Diagnosen nattlig 
hypoventilasjon kan stilles når oksygenmetningen synker og deretter stiger 
gradvis og andre årsaker til hypoventilasjon er utelukket. Normal registrering 
utelukker imidlertid ikke hypoventilasjon. 

Rtg thorax 
Rtg thorax skal gjøres ved primærdiagnostikk og ved vurdering av 
komplikasjoner. Kan gi indikasjon på eventuelt diafragmaparese 

EKG og ekkokardiografi 
EKG og ekkokardiografi må gjøres når man mistenker hjertesykdom som årsak 
til eller komplikasjon til hypoventilasjon, for eksempel pulmonal hypertensjon, 

12.5.3 Utvidet diagnostikk 

Ved uavklart årsak til hypoventilasjon eller inadekvat respons på behandlingen 
gjøres utvidet diagnostikk. For utvidet diagnostikk anbefales: 

Endoskopisk undersøkelse av øvre og nedre luftveier 
Uføres av ØNH-lege eller lungelege ved mistanke om passasjehindring eller 
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andre anatomiske defekteri luftveiene 

Rtg columna 
Utføres ved eventuell skoliose eller kyfose for vurdering av graden av tilstanden 

Endetidal kapnografi 
Kontinuerlig non-invasiv måling av CO2 i utåndningsluft. Ved normalt 
ventilasjons-/ perfusjonsforhold kan metoden gjenspeile endetidal CO2. 

Ultralyd diafragma 
Ultralyd bør foretrekkes fremfor røntgenundersøkelse for framstilling av 
diafragma-bevegelse 

Polysomnografi 
Simultanregistrering av kardiorespiratoriske parametre i ulike søvnfaser med 
EEG registrering. Kombineres ofte med video-opptak 

12.5.4 Kriterier for hypoventilasjon der LTMV bør vurderes 

Hvert barn må vurderes individuelt ut fra et helhetsperspektiv: 
•	 grunnsykdom med langtidsprognose og forventet livskvalitet 
•	 barnets alder, motoriske og kognitive utvikling - hvilke muligheter finnes 

til behandling av grunnsykdommen 
•	 hvordan vil LTMV innvirke på barnets tilstand, livskvalitet og utvikling ? 

Det er viktig at alle barn som vurderes for LTMV har gjennomgått grundig 
diagnostikk slik at flest mulig har en primærdiagnose før LTMV vurderes. 

Det er ikke adekvat praksis å starte LTMV på et barn før barnet er grundig 
utredet og situasjonen er diskutert i et tverrfaglig forum samt med barnets 
foresatte og eventuelt barnet selv. 

Kliniske kriterier 
•	 Svak hostekraft, mye sekret i luftveier 
•	 Økt bruk av respiratorisk hjelpemuskulatur 
•	 Utilstrekkelig svelgerefleks, svak eller fraværende brekningsrefleks 

Patofysiologiske kriterier: 
•	 Vital kapasitet < 15 ml/kg 
•	 Inspiratorisk kraft < 20 cm H 2O 
•	 PaCO2 >6,0 kPa 
•	 PaO2< 9,3 kPa 
•	 SaO2 < 97% i romluft 

12.5.5 Indikasjon 

Indikasjonsstilling for LTMV hos barn med restriktiv nedsatt lungefunksjon, svikt 
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i sentral respirasjonsregulering eller obstruktiv søvnapné er basert på:
 

•	 Grunnsykdom som er egnet for LTMV, se kapittel 7 
•	 Grunnsykdommen er adekvat utredet og optimalt behandlet 
•	 Tverrfaglig team med kompetanse i behandling med LTMV har vurdert 

barnet 
•	 Det er kliniske kriterier forenlig med hypoventilasjon 
•	 Patofysiologiske kriterier forenlig med hypoventilasjon 
•	 Kognitive funksjoner er vurdert 

12.6 Etikk 

Hos barn og ungdom med kronisk sykdom der man forventer begrensede 
leveutsikter, bør informasjon om prognose, behandlingstiltak og kriterier i 
forhold til når behandling skal avsluttes, diskuteres med pasient, hvis mulig, og 
foresatte. Temaet bør berøres som en del av de regelmessige kontroller og 
denne prosessen bør starte tidlig. Det er foreldrene som samtykker på barnets 
vegne til det er 16 år. Hvis barnet ikke har samtykkekompetanse er det 
foreldrene som gir samtykke, både i forhold til oppstart og avslutning av 
behandling frem til barnet er 18 år. Foreldrenes samtykkerett er begrenset til 
helsehjelp som anses faglig forsvarlig og av hensynet til barnets beste. 
Når barnet er 12 år skal de ha mulighet til å si sin mening om spørsmål som 
angår egen helse. Også barn under 12 år har rett til å ytre seg. Ved alvorlige 
beslutninger, som for eksempel oppstart eller avslutning av LTMV skal begge 
foreldre samtykke dersom begge har foreldrerett. I noen tilfelle er det uenighet 
mellom foreldrene. Helsepersonell må da forholde seg til det som er forsvarlig 
behandling og det som vurderes å være til barnets beste. 

I stedet for å fokusere på avslutning og død, bør man i samtaler med 
barn/ungdom og foresatte diskutere forventninger og usikkerhet i forhold til 
symptomatisk og palliativ behandling. I stedet for å fokusere på å avslutte 
behandling bør man fokusere på at behandlingen endrer karakter. 

Helsepersonell har plikt til å holde seg faglig oppdatert og basere beslutninger 
på eksakt kunnskap der slik finnes. ”Second opinion” bør innhentes hvis 
retningslinjer ikke finnes, klinisk erfaring eller kompetanse mangler eller der det 
er uenighet om behandlingen. Der det er tvil om behandlingseffekten, kan 
behandling startes og gjennomføres i en på forhånd bestemt tidsperiode med 
evaluering når perioden er over. Før avgjørelsen tas, er det viktig at 
behandlingsperioden har vært lang nok og tilgjengelige ressurser adekvate slik 
at man kan stole på tilbakemelding fra den unge, foresatte og/eller behandler. 
Konsensus mellom helsepersonell, den unge og foresatte bør være et 
overordnet mål. Dersom det oppstår konflikt, bør sykehusets klinisk - etiske 
komité (KEK), alternativt jurister konsulteres. 

Det må legges til rette for en diskusjon om hvordan behandlingen skal kunne 
avsluttes og hvilke forhold som skal kunne føre til en slik beslutning. Det er 
viktig at man har som mål at dette diskuteres før situasjonen blir akutt. Det 
legges ofte stor vekt på behandlingsresultatet, mens det er lite fokus på 
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komplikasjoner og belastninger som behandlingen påfører barnet og de 
pårørende. Foresatte og barnet/ungdommen skal ikke selv ta den endelige 
avgjørelsen, men de skal være delaktig i en prosess som styres av faglig 
oppdatert helsepersonell. 

Behandling av hypoventilasjon hos pasienter med progressive nevromuskulære 
sykdommer som Duchenne muskeldystrofi, spinal muskelatrofi eller kongenitte 
muskeldystrofier er en stor utfordring. De fleste dø senest i tidlig voksenalder, 
Det finnes ingen kurativ behandling, men LTMV kan bidra til å lindre 
symptomer og opprettholde livskvalitet 

Noninvasiv ventilasjonsstøtte forlenger livet hos noen pasienter med 
progredierende nevromuskulære sykdommer. Det er viktig å gi oppdatert og 
balansert informasjon der pasientautonomi, effekt og konsekvenser vektlegges. 
Pasienten og pårørende skal ha mulighet til å vurdere behandlingstilbudet. 
Foreldrenes synspunkter må veie tungt. 

Hos barn med spinal muskelatrofi type I er dilemmaet i forhold til LTMV om 
mulig enda vanskeligere. Resultater fra studier av invasiv ventilasjon på 
overlevelse og livskvalitet hos disse barna er varierende Tverrfaglig vurdering 
og oppdatert, adekvat informasjon om hva invasiv ventilasjonsstøtte hos disse 
barna vil innebære, er essensielt; LTMV vurderes i hvert enkelt tilfelle. 

12.7 Oppfølging av barn med LTMV 

Kontroller av grunnsykdommen bør gjøres i relevant avdeling med tanke på 
optimal behandling 

•	 Barn og ungdom med stabil sykdom kan vanligvis kontrolleres 1-2
 
ganger i året
 

•	 Barn og ungdom med progressiv sykdom må eventuelt kontrolleres 
oftere. 

Ved hver kontroll av LTMV bør det utføres: 

•	 Anamnese og klinisk undersøkelse 
•	 Nedlasting av data fra ventilator 
•	 Spirometri 
•	 Maksimalt inspiratorisk og ekspiratorisk munntrykk (PImax og PEmax), 

eventuelt hoste-PEF 
•	 Arteriell eller kapillær blodgassanalyse 
•	 Pulsoksymetri ved poliklinisk kontroll 
•	 Nattlig pulsoksymetri og transkutan kapnometri ved innleggelse 
•	 Gjennomgang av sekretmobilisering 
•	 Rtg. Ansiktsskjelett hvert åt på pasienter som bruker helmaske 

Ved uforklarlige hypoksi eller tilkomne respirasjonssymptomer bør det vurderes: 

•	 Rtg thorax 
•	 EKG og ekkokardiografi 
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•	 Endoskopisk undersøkelse av luftveier 

Ved uforklarlig søvnighet bør det utføres: 

•	 Polysomnografi 

12.8 Behandlingsmetoder 

Ved valg av behandlingsmetode bør følgende overordnede spørsmål besvares: 

•	 Er det nødvendig med LTMV hele tiden eller kun deler av døgnet? 
•	 Er det tilstrekkelig med maskeventilasjon eller er det indikasjon for 

trakeotomi? 
•	 Hvor teknisk krevende og omfattende vil behandlingen være? 
•	 Hvilke psykososiale, organisatoriske og økonomiske forutsetninger 

må foreligge for å gjennomføre behandlingen? 

12.8.1 Non-invasiv overtrykksventilasjon 

• Fysiologisk ”mer riktig” enn invasiv ventilasjon 
• Opprettholder svelge- og talefunksjon 
• Bedre pasientautonomi 
• Foretrekkes som regel av pasienten 
• Førstevalg ved oppstart av LTMV 
• Brukes initialt oftest om natten og evt på dagtid dersom pasienten 

trenger det. 
• Krever en overtrykksrespirator tilkoblet via nese eller ansiktsmaske 

12.8.2 Invasiv mekanisk ventilasjon 

• Tryggere ventilasjon enn ved non-invasiv ventilasjon 
• Enklere og mer effektiv sekretmobilisering 
• Beskytter mot aspirasjon 
• Ved alvorlig svelgparese eller sekretstagnasjon 
• Ved behandlingssvikt etter gjentatte forsøk på noninvasiv
 

ventilasjonsstøtte
 
• Ved alvorlig svelgparese eller sekretstagnasjon 
• Overgang til invasiv ventilasjon er indisert når pasienten trenger 

ventilasjonstøtte mer enn 16 timer pr døgn 

12.9 Valg av ventilator 

12.9.1 Krav til ventilator 

Velg utstyr som er enklest mulig og rimelig i forhold til det behov som er
 
nødvendig for å sikre adekvat ventilasjon(136).
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Andre forhold som må vurderes er: 
•	 Brukervennlighet, driftssikkerhet, behov for alarmer/monitorering,
 

reserverespirator, batteri, portabilitet.
 
•	 Tilgjengelige ressurser og kompetanse til å følge opp behandlingen i 

hjemmet 
•	 Pasient og pårørendes preferanser, evne og vilje til å motta og
 

gjennomføre behandlingen
 
•	 Barn som er trakeostomerte eller bruker helmaske og ikke selv mestrer å 

ta denne av skal ha kontinuerlig tilsyn 

12.9.2 Overtrykksventilering 

Overtrykksventilering innebærer intermittent positivt luftveistrykk fra ventilator 
med pasientkoblingvia maske eller trakeostomikanyle for å gi adekvat 
lungeventilasjon. Overtrykksventilering kan anvendes i trykkontrollert eller 
volumkontrollert modus, eventuelt trykkontrollert modus med volumgaranti. 

12.9.2.1 Trykkontrollerte modaliteter 

Trykkontrollerte modaliteter 
•	 Intermitterende overtrykksventilasjon(IPPV) som krever aktiv styring av 

ekspirasjonsventil 
•	 BiPAP- maskiner som har passiv ekspirasjonsventil og vekselvis
 

overtrykk i to ulike nivå ( IPAP og EPAP)
 
•	 CPAP- maskiner gir et kontinuerlig positivt luftveistrykk og er dermed 

ikke å regne som respiratorer i egentlig forstand.. CPAP kan brukes til 
barn med hypoventilasjon I motsetning til voksne, så registreres barn 
som anvender CPAP som brukere av LTMV i Norge 

I Norge er som regel trykkontrollert eller trykkassistert modus førstevalg til barn. 
Dette gjelder både invasiv og non-invasiv ventilasjon (NIV). 

Trykkontrollert, assistert ventilasjon med IPPV eller BiPAP gir som regel best 
pasientkomfort ved noninvasiv behandling 
Ren trykkontrollert ventilasjon gir mer effektiv og stabil ventilasjon hos barn. 

Hos de minste barna med ucuffede trakeostomikanyler og ellers ved stor 
lekkasje, så vil oftest trykkontrollert modus være mest hensiktsmessig, 
eventuelt med tillegg av NIV-modus for mer effektiv lekkasjekompensasjon. 

Tekniske begrensinger ved mange respiratorer hos vil hindre anvendelse til 
bruk hos små barn. Ofte vil sensitiviteten være for dårlig, dødvolumet for stort 
og maksimal respirasjonsfrekvens for lav. 

Innstillinger og benevnelser på ulike modaliteter er i stor grad fabrikatspesifikke, 
det må alltid angis hvilken type ventilator som omtales. 

12.9.2.2 Volumkontrollerte ventilatorer 

Volumkontrollerte ventilatorer brukes sjelden til barn og er mindre egnet til non
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invasiv ventilasjonsstøtte enn trykkontrollerte respiratorer.
 

Ved bruk av volumkontrollert modus kan det være fare for aksidentelt høye 
topptrykk. Korrekt innstilling av høytrykksalarm blir dermed essensielt for trygg 
ventilasjon. Fordelen med volumkontroll er selvsagt en inherent volumgaranti. 
Derfor er det viktig å ha en trykkalarm som kutter trykket hvis det blir for høyt. 
Fordelen med volumkontrollert modus er at den sikrer et minste volum, noe som 
ikke er tilfelle ved trykkontrollert modus 

12.9.2.3 Kombinerte trykk- og volumkontrollerte respiratorer 

Nyere ventilatormodeller har oftest mulighet for å velge mellom trykk- og 
volumkontroll, samt ulike støttefunksjoner. 

Maskinene kan være særlig egnet til eldre barn/ungdom med progredierende 
tilstander, og der overgang fra non-invasiv til invasiv ventilasjon på et tidspunkt 
vil bli aktualisert. Anbefalt til pasienter med progressive tilstander, særlig 
dersom overgang fra non-invasiv til invasiv ventilasjon kan være aktuelt 
Kombinerte trykk- og volumkontrollerte ventilatorer er anbefalt til pasienter med 
progressive tilstander, særlig dersom overgang fra non-invasiv til invasiv 
ventilasjon kan være aktuelt 

12.10Lungefysioterapi til barn 

12.10.1 Generelt 

Små barn med nevromuskulære sykdommer har i utgangspunktet høyere 
compliance i lunger og thorax, mens det hos voksne i samme pasientgruppe er 
lav compliance i lunger og thorax som utgjør problemet. 

Hos små barn med myk thorax og dårlig stabilitet må tiltakene rettes mot å 
forhindre luftveiskollaps og atelektaser. Senere blir fokus rettet mot å forebygge 
tilstivning i brystkassen. 

Uavhengig av diagnose er anatomiske forhold hos små barn mindre. Det gjør 
at endringer, dvs særlig forverring, skjer raskere. 

Lungeutviklingen er forskjellig fra barn til voksen. Flere forfattere argumenterer 
for at lungene til barn med nevromuskulære sykdommer ikke utsettes for 
tilstrekkelig trykk/strekk som er nødvendig for lungeutviklingen. 

Det er i dag ulike tradisjoner med hensyn til bruk av hostemaskin til barn. Det 
finnes noen få studier (137),(138),(139) som foreslår å bruke hostemaskin 
allerede svært tidlig ved svak hostekraft, og da med relativt høye trykk. 

Tanken er at barna i utgangspunktet er lungefriske og at man med hostemaskin 
gir trykkimpulser som ivaretar bevegelighet og motvirker sekretstagnasjon slik 
at lungene ikke skades av residiverende infeksjoner. Trykkgrenser ved bruk av 
ventilasjonsbag for hyperinflasjon eller airstacking kan med samme tankegang 
økes tilsvarende. 
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12.10.2 Indikasjon for lungefysioterapi 

Lungefysioterapi for forebygging og behandling bør vurderes når en eller flere 
av følgende foreligger: 

• Vitalkapasitet (VC) < 70-80 % 

• Hyppige eller langvarige luftveisinfeksjoner 

• Svak hostekraft målt ved PEF eller vurdert klinisk 
• Lav stemme 

• Uopplagthet, hodepine, vektnedgang 

12.10.3 Tiltak ved fysioterapi: 

Stillingsendringer 
Stillingsendringervil alltid bidra til å bedre ventilasjonen i ulike avsnitt. Det er 
derfor viktig å sørge for variasjon i stillinger i løpet av dagen, under fysioterapi 
og ved eventuelle inhalasjoner. 

CPAP ( Continous Positive Airway Pressure) 
CPAP brukes også til å forebygge lungeinfeksjoner i en tidlig fase, og mens 
barna fortsatt har en relativ god lungefunksjon. CPAP har til hensikt å øke 
barnas funksjonelle residualkapasitet slik at flere lungeavsnitt ventileres 
effektivt. Etter hvert som respirasjonsmuskulaturen blir svakere, vil ikke CPAP 
hjelpe barnet til å øke lungevolumet og andre tiltak må iverksettes. 

Airstacking 
Allerede når vitalkapasiteten er ca 70 % av forventet alder, anbefales å 
gjennomføre tiltak som understøtter respirasjonen. Metoden airstacking gir økte 
bevegelsesutslag av brystkassen, og derved bedret ventilasjon, men kan på 
lengre sikt også tenkes å bidra til mer normal lungeutvikling. Airstacking kan 
utføres på følgende måter: 

• ved hjelp av egen respirasjon 
• ventilasjonsbag 
• volumstyrt ventilator 

Hostemaskin 
Hostemaskin brukes først og fremst ved dårlig hosteevne/svak hostekraft hos 
barn. Det å ivareta bevegelighet og stimulere til normal lungeutvikling er 
sekundært. Ut fra foreliggende dokumentasjon er det trygt og nødvendig å 
anvende høye trykk også hos barn. 

12.11Praktisk gjennomføring 

12.11.1 Organisering 

Diagnostikk, behandling og oppfølging er tverrfaglig og involverer ulike 
subspesialiteter og fagrupper. Oppstart av langtids mekanisk ventilasjon hos 
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barn og ungdom bør derfor foregå på regionsavdelinger. Barne- og 
ungdomsavdelinger og intensivavdelinger må avtale innbyrdes rollefordeling i 
diagnostikk- og oppfølgingsansvar. 

Kompleksiteten i grunnlidelsene til et fåtall pasienter kan gjøre det vanskelig å 
bygge opp erfaring i diagnostisering, behandling og oppfølging av disse 
pasientene. Det foreslås derfor at alle barn som vurderes for LTMV er utredet i 
regi av en barneklinikk ved et universitetsykehus, og som har særlig 
kompetanse innenfor nevrologi, sjeldne sykdommer og 
hypoventilasjonstilstander hos barn i ulike alders- og utviklingsnivå. 

Avdelingene bør ha metoder for: 

•	 Utredning av mulig hypoventilasjon i de respektive diagnosegruppene 
•	 Henvisningspraksis for fullstendig respirasjonsdiagnostikk 
•	 Samarbeid mellom avdelingene om indikasjonsstilling 
•	 Intensivavdelingen eller en intermediæravdeling skal ha beredskap ved 

akutt forverring av en nyoppdaget eller kjent kronisk hypoventilasjon. 

12.12Utskrivning av pasient 

Utskrivning av barn og ungdom med LTMV krever omfattende tilrettelegging og 
koordinering av tiltak før utskrivning til hjemmet. Sykehusavdelingen der 
behandlingen er igangsatt har ansvar for opplæring av omsorgspersoner og å 
sørge for at LTMV kan gjennomføres forsvarlig etter utskrivning.. Før 
utskrivning må pasientens medisinske og respiratoriske tilstand være stabil, 
hjemmeforhold og psykososiale forhold avklart og behandlingsplan må være 
utarbeidet. 

Det bør utarbeides en sjekkliste som skal utkvitteres før pasienten utskrives. 
Eksempel på sjekkliste er gjengitt i de faglige anbefalingene i kapittel 15, pkt 
15.7.2. Sjekklisten må tilpasses lokalt og nedfelles i samarbeidsavtale og 
pasientperm. 

12.13Forløpsbeskrivelse for barn 

Forløpsbeskrivelser er et godt verktøy i planleggingen av tilbudet til barn med 
behov for LTMV på samme måte som for voksne. Forløpsbeskrivelsen kan 
brukes både på system og individnivå, og tydeliggjøre ansvars- og 
oppgavefordeling, samhandling og kommunikasjon mellom aktørene både 
internt og på tvers av nivåene. Forløpsbeskrivelse utarbeidet ved St. Olavs 
hospital kan tjene som eksempel på dette,vedlegg 21.4. 

12.14Anbefalinger 

�	 Utredning, vurdering og oppfølging av barn med kronisk respirasjonssvikt og 
eventuelt behov for LTMV bør foregå på regional sykehusavdeling med tilgang på 
tverrfaglig ekspertise innen flere fagdisipliner som pediatri, nevrologi, anestesi og 
intensivmedisin samt palliativ medisin. 
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�	 Barn som skal vurderes for LTMV må ha gjennomgått grundig diagnostikk slik at 
det om mulig foreligger en primærdiagnose før LTMV vurderes. 

�	 Hos barn og ungdom med kronisk sykdom der man forventer begrensede 
leveutsikter, bør informasjon om prognose, behandlingstiltak og kriterier for 
eventuell avslutning av behandlingen diskuteres med pasienten hvis dette er 
mulig, og med pasientens foresatte. Prosessen må starte tidlig og bør inngå som 
en del av oppfølging og kontroller av pasienter. 

�	 Forløpsbeskrivelser er et godt verktøy i planleggingen av tilbudet til barn med 
behov for LTMV 

�	 Kunnskapsbaserte faglige anbefalinger for medisinsk utredning, behandling og 
oppfølging er beskrevet i kapittel 15. 
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13 Behand l i ngsh je lpemid le r og t i l hø rende 
fo rb ruksmater i e l l 

13.1 Spesialisthelsetjenestens ansvar 

Behandlingshjelpemidler, herunder maskinene som brukes ved LTMV og 
tilhørende forbruksmateriell, er de regionale helseforetakenes ansvar.26 Dette 
innebærer at de regionale helseforetak har ansvaret for at tilgjengelige 
behandlingshjelpemidler vurderes i forhold til gjeldende pasientrettigheter, som 
en del av tilgjengelige behandlingsmetoder. Finansieringsansvaret for 
behandlingshjelpemidler ble overført fra folketrygden til spesialisthelsetjenesten 
fra og med 1.1.2003. Overføringen skulle ikke medføre dårligere rettigheter for 
pasientene. Utstyr og organisering av tildeling må være likeverdig i alle 
regioner. 

De regionale helseforetakene ivaretar ansvaret for behandlingshjelpemidler, 
herunder ventilator for LTMV, gjennom egne enheter i enkelte av 
helseforetakene. Det er etablert 18 behandlingshjelpemiddelenheter knyttet til 
ulike helseforetak. I samarbeid med kliniske avdelinger, 
kommunehelsetjenesten og eksterne leverandører utfører enhetene de 
oppgavene som er nødvendig for at pasientene får spesialisert medisinsk 
behandling i hjemmet. Behandlingshjelpemidlene finansieres gjennom 
RHFenes basisbevilgning, og behandlingen er gratis for pasientene. 

Av rundskriv I-45/9927 om LTMV i hjemmet følger det at ansvaret for 
behandlingshjelpemidler omfatter alt nødvendig utstyr som pasienten trenger 
tilknyttet ventilatoren. Det står videre i rundskrivet at dette gjelder både 
respirator, surstoff og surstoff- og inhalasjonsapparat, batteri/ aggregat, utstyr 
ved etablering og vedlikehold av behandlingen og overvåkningsutstyr på grunn 
av respirasjonsproblemer, for eksempel pulsoksymeter og respirasjons- og 
pulsalarm. I brev av 22.11.2011 fra Helse-og omsorgsdepartementet 
vedrørende behandlingshjelpemidler fremgår at helseforetaket også ha ansvar 
for hjelpemiddel og utstyr til pasienter som bor i sykehjem. 

13.2 Kommunens ansvar 

For pasienter som mottar hjemmesykepleie må kommunen dekke 
forbruksmateriell som er nødvendig for å utføre tjenesten. I rundskriv I-45/99 
går det frem at kommunens ansvar inkluderer forbruksmateriell som 
vaskemidler for rengjøring av slanger, og sykepleieartikler som gummihansker, 
kompresser og lignende. Denne listen er ikke uttømmende. Det må vurderes 
konkret hva som er nødvendig i det enkelte tilfelle. Kommunen skal likevel ikke 

26Lov om spesialisthelsetjeneste § 1-2a
27 Rundskriv I-45/99. Dette rundskrivet ble laget før lov om spesialisthelsetjenester av 2. juli 1999 nr 61 trådte i kraft. Situasjonen med 
hensyn til den rettslige forankringen av behandling med LTMV har ikke endret seg etter at loven trådte i kraft. Finansieringsansvaret ble 
imidlertid overført fra arbeids- og velferdsetaten til de regionale helseforetak fra 01.01.2003. 
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dekke forbruksmateriell som pasienten har krav på å få dekket fra NAV eller fra 
helseforetaket.28 

13.3 Særlig om tildelingen av behandlingshjelpemiddel 

Vurderingen av om pasienten skal tilbys LTMV foretas av behandlende lege, 
vanligvis en spesialist i lungemedisin. Når denne beslutningen er fattet, sender 
legen en søknad til helseforetakets behandlingshjelpemiddelsentral. 
Legespesialist skal på søknadsskjemaet gi en begrunnelse for behovet for et 
behandlingshjelpemiddel. Behandlingshjelpemiddelsentralen/-enheten velger 
utstyr på bakgrunn av opplysninger om pasientens behov og det sortimentet 
som det er inngått avtaler for. Det er viktig at skjemaet inneholder nødvendige 
opplysninger slik at utlevering av riktig utstyr sikres. Når søknaden er behandlet, 
skal det sendes tilbakemelding til sykehusavdeling/ legespesialisten om hvilken 
type utstyr pasienten har fått, og når han/hun fikk det. Melding bør også sendes 
til kommunehelsetjenesten dersom det er nødvendig. 

Beslutningen om å låne ut et behandlingshjelpemiddel er å regne som et 
enkeltvedtak. Dette innebærer at selve utleveringen ikke regnes som en del av 
den medisinske behandlingen av pasienten, men at utleveringen vurderes som 
en effektuering av den medisinske vurderingen som allerede er foretatt ved 
legens søknad. Klager på enkeltvedtak følger reglene i forvaltningsloven. Helse-
og omsorgsdepartementet er klageinstans ved klager vedrørende 
behandlingshjelpemidler. Utstyr til LTMV skal ikke utleveres uten at det er påført 
hvem som har opplæringsansvar. 

13.4 Særlig om dekning av forbruksmateriell etter folketrygdloven 

Blåreseptforskriften gjelder nødvendige utgifter til utvalgte legemidler, medisinsk 
forbruksmateriell og næringsmidler til spesielle medisinske formål. Også 
folketrygdloven § 5-22 åpner for bidrag til enkelte formål. 

Hvis det offentlige er pliktig til å dekke utgiftene etter annen lovgivning, skal 
imidlertid ikke utgiftene belastes folketrygden.29 Det betyr at forbruksmateriell 
som er nødvendig ved behandling med LTMV skal dekkes av de regionale 
helseforetak, selv om det samme produktet i andre sammenhenger kan dekkes 
gjennom blåreseptforskriften. I enkelte tilfeller er det dermed hva 
forbruksmateriellet skal brukes til som er avgjørende for hvem som skal dekke 
det. 

Mer informasjon om dette finnes på Helseøkonomiforvaltningen (HELFO) sine 
nettsider, www.helfo.no 

28 Det kommunale ansvaret er i kommunehelsetjenesteloven § 1-1 annet ledd avgrenset mot offentlig organisert helsetjeneste som hører 
under stat eller fylkeskommune, og privat helsevirksomhet som drives i henhold til avtale med kommunen.
29 Lov om folketrygd § 5-1 
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13.5 Nasjonal nettverksgruppe for behandlingshjelpemidler
 

Nasjonal nettverksgruppe for behandlingshjelpemidler ble etablert etter at 
ansvaret for behandlingshjelpemidler ble overført til RHFene30. Gruppen ledes 
av Helse Midt-Norge RHF. 

Nettverket har en rådgivende funksjon og skal bidra til likeverdighet i 
behandlingstilbudet.. 

Nettverket ivaretar bl.a. følgende oppgaver: 
•	 Samarbeide for å bidra til at det gis gode og likeverdige helsetjenester til 

alle som trenger det, når de trenger det, uavhengig av alder, bosted, 
etnisk bakgrunn, kjønn og økonomi. 

•	 Gi råd for å sikre likebehandling i RHFene, samt en faglig og økonomisk 
forsvarlig praktisering av ordningen 

•	 Sikre at beslutninger som fattes har et godt kunnskapsgrunnlag og at 
prioriteringsforskriften følges. 

•	 Sikre god kommunikasjon mellom behandlingshjelpemiddelenhetene og 
godt samarbeid. 

•	 Bidra til godt samarbeid mellom bestillere og 
behandlingshjelpemiddelenhetene slik at pasientens rettigheter sikres 

•	 Bidra til en kostnadseffektiv tjeneste-herunder anskaffelsesordninger, 
organisering og logistikk 

•	 Gi hensiktsmessig informasjon for pasienter og helsepersonell, herunder 
på internett. 

•	 Støtte videreutviklingen av samarbeidet med kommunehelsetjenesten 
•	 Bringe prinsipielle og strategiske spørsmål fram til fagdirektørene 
•	 Dokumentere utviklingen i bruk av behandlingshjelpemidler og
 

økonomiske forhold
 

13.6 Standardisering av utstyrstilbudet 

Standardisering av maskinparken kan innebære vesentlige fordeler. I forhold til 
opplæring og sikkerhet vil færre maskiner gjøre opplæringen enklere og risiko 
for feil håndtering av apparatur er potensielt mindre. Service og vedlikehold vil 
av tilsvarende grunner bli enklere å gjennomføre for teknisk personale. Mulighet 
for større innkjøp og gunstigere innkjøpsavtaler gir fordeler i form av redusert 
kostnad. 

Ulempen med innsnevring av utvalget er at det begrenser muligheten for å 
tilpasse behandling individuelt, noe som er avgjørende for det endelige 
resultatet av behandlingen. Pasienter med LTMV er en heterogen gruppe både 
mht. diagnoser, sykdomsforløp, alder og grad av ventilasjonssvikt. Behovet for 
overvåkning og evnen til å benytte hjelpemidler er svært ulik. Betydningsfulle og 
praktiske viktige forskjeller mellom maskiner eksisterer [56, 57, 64, 65, 122]. Det 
er ikke mulig å finne ett hjelpemiddel som dekker behovet for alle pasienter. En 
viss bredde i utvalget av maskiner er derfor nødvendig. 

30 www.behandlingshjelpemidler.no 
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Det må være en forutsetning at det skaffes masker og trakeostomikanyler i et 
omfang som gjør det mulig med en god individuell tilpassning. Dette er spesielt 
viktig hos barn. 

13.7 Anbefalinger 

�	 Klinikere som arbeider med LTMV bør ha til rådighet et utvalg av maskiner for 
å muliggjøre tilpasning av en effektiv behandling på en pasientvennlig, 
kostnadseffektiv og trygg måte. Dette innebærer at helseforetakene på et 
regionalt plan må ha til rådighet ulike ventilatormodeller 

•	 ”Enkel” bilevel CPAP: uten alarmer, av enkleste, rimeligste type – 1 type. 
•	 ”Avansert” bilevel CPAP: som dekker barnegruppen og/eller gir mulighet 

for å optimalisere synkronisering, og/eller ivaretar andre hensyn som 
portabilitet, monitorering og alarmer - 2 ulike produsenter. 

•	 Enkel volum/trykkontrollert respirator av rimeligste type – 1 type. 
•	 ”Avansert” trykk- og volumkontrollert respirator som 

o	 er mest mulig portabel, 
o	 dekker barn og voksen, 
o	 eventuelt er utstyrt med oksygenmikser, 
o	 har hybridmodus 
o	 ”dual mode” valg - 2 ulike produsenter. 

�	 Det regionale helseforetak bør etablere rådgivende grupper sammensatt av 
kliniker(e) med kompetanse innen LTMV, medisinsk teknisk personell og 
personell med økonomisk og/eller administrativ bakgrunn. Rådgivende gruppe 
utarbeider og reviderer jevnlig en liste over anbefalte produkter og tilhørende 
nødvendig forbruksmateriell. 
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14 Forskn ing og fagu tv i k l i ng
 

14.1 Innledning 

Det er behov for mer kunnskap om sentrale temaer ved behandling med LTMV. 
Det er lite norsk litteratur på området. Dette handler nok blant annet om at det 
dreier seg om et lite antall pasienter. Å legge til rette for å få mer kunnskap vil 
være viktig for å vurdere og utviklingen og planlegge for fremtiden innenfor dette 
fagområdet. 

14.2 Den nasjonale kvalitetsstrategien 

Den nasjonale kvalitetsstrategien er omtalt innledningsvis. For å gjennomføre 
kvalitetsstrategien utarbeider Helsedirektoratet verktøy og metoder for 
kvalitetsforbedring som publiseres på Helsedirektoratets nettsider. 
www.helsedirektoratet.no/kvalitetsforbedring/kvalitetsstrategi/ 

Fig 10:
 
Trinnvis metode for
 
forbedringsarbeid.
 

Figuren viser en trinnvis metode for forbedringsarbeid. Modellen beskriver 
forslag til ulke verktøy som kan styrke forbedringsarbeidet. Aktuelle verktøy, 
også ved kronisk hypoventilasjon er: 
• beslutningsstøtte i form av veiledere og retningslinjer 
• utdanning og kompetanseutvikling 
• medisinske kvalitetsregistre. 
• kvalitetsindikatorer 

14.2.1 Veiledere og retningslinjer 

Veileder og nasjonale faglige retningslinjer for LTMV skal medvirke til et 
likeverdig og godt tilbud til pasienter med behov for mekanisk ventilasjon . Det 
er viktig at både veileder og retningslinjer tas i aktiv bruk. 
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14.2.2 Kunnskap og motivasjon 

Det er en oppfatning om at ulikheter i tilbudet om LTMV antas å ha sin rot i 
manglende kunnskaper og ikke minst motivasjon blant leger og annet personell 
i sykehusene(12). Dette er ikke akseptabelt. Kunnskap kan være avhengig av 
erfaring og omfang av virksomheten som drives.. 

På samme måte som det er behov for kunnskap blant leger som behandler 
pasienter med fare for utvikling av hypoventilasjon , er det behov for mer 
kunnskap om indikasjonsstilling, resultater og praktiske prosedyrer ved LTMV. 

En beslutning om invasiv respiratorbehandling skjer i dag i samtale mellom 
legen og pasienten. Det er pasienten selv som ofte har det siste ordet. Legens 
egne holdninger til behandlingen vil ha stor betydning for det valget pasienten 
tar. Likeverdighet i tilbudet kan derfor også være en utfordring til holdninger og 
kultur i tillegg til veiledning og felles retningslinjer. 

Det er nødvendig å styrke bevisstheten og kompetansen hos leger og annet 
helse- og omsorgspersonell som har behandlings- og oppfølgingansvar for 
pasienter med mulighet for utvikling av hypoventilasjon. 

14.2.3 Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon 

Medisinske kvalitetsregistre har kvalitetsforbedring og forskning som 
hovedformål og er en av de viktigste kildene ved utvikling av resultatindikatorer. 
Opprettelse og utvikling av nasjonale medisinske kvalitetsregistre er av 
avgjørende betydning for å dokumentere behandlingskvalitet, gi grunnlag for å 
sammenligne behandlingsresultater mellom sykehus og for å drive klinisk 
forbedringsarbeid. 

Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon er godkjent av helse- og 
omsorgsdepartementet som nasjonalt medisinsk kvalitetsregister. 
Det forutsetter at helseforetak som starter med LTMV hos en pasient er 
påpasselig med innmelding og at registrering foregår på en nøyaktig og 
ensartet måte for pasienter landet over. Det må også tilrettelegges slik at data 
fra registeret kan brukes til overordnet planlegging og oppfølging av 
pasientpopulasjonen behov og tjenestetilbud. 

14.2.4 Kvalitetsindikatorer 

Det bør utarbeides kvalitetsindikatorer for LTMV hos voksne og barn for å 
kunne følge utviklingen i forhold til målsettingene om å utjevne geografiske 
ulikheter og å utvikle mer helhetlige pasientforløp for de ulike pasientgruppene 
For å komme frem til relevante kvalitetsindikatorer som kan gjenspeile både 
prosess og resultat og som det kan rapporteres på, trengs mer kunnskap om 
blant annet: 

1.	 Hva karakteriserer pasienter som får NIV, diagnoser, hjelpebehov, 
bosted, etc. 

2.	 Hvem er de komplekse og ressurskrevende pasientene? 
3.	 Effekt av behandling på ulike pasientgrupper 
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4.	 Innenfor det organisatoriske området behov for mer kunnskap om: 
Gode organisasjonsmodeller for å gjennomføre behandlingen i 
kommunene 

5.	 Fastlegenes rolle og oppgaver ved LTMV 
6.	 Lokalmedisinske sentre som intermediærtilbud og kompetansebase for 

pasienter som behandles med LTMV 

14.3 Forskning 

14.3.1 Forskning på livskvalitet 

I økende grad foregår det nå forskning på effekten av LTMV på pasientens 
livskvalitet. Det er publisert både kvalitative og kvantitative studier for å 
kartlegge dette, men kvantitative metoder er mest anvendt. Det har lenge 
manglet spesifikke skjema designet for pasienter med LTMV. De fleste 
publikasjoner har benyttet helserelaterte livskvalitetsskjema som SF-36, MRF-28 
og SGRQ. Disse instrumentene har ikke hatt tilstrekkelig relevante spørsmål for 
å oppdage betydningsfulle forskjeller. SRI(140) er et skjema som har vist seg å 
være mer sensitivt til dette formål og det foreligger en validert norsk utgave av 
dette som kan brukes i fremtidig norsk forskning. 

14.3.2 Forholdet mellom pasient, pårørende og helsepersonell 

Det er behov for mer forskning om forholdet mellom pasient, pårørende og 
helsepersonell, spesielt når pasienter med komplekse problemstilling får LTMV i 
egen bolig. Dels handler dette om forholdet mellom aktørene i den daglige 
behandling og omsorg, men forholdet mellom pasient/pårørende og kommunen 
kan også være utfordrende. Knut Dybwik har tatt dette opp i sin 
doktoravhandling(109) som et problemfylt område. I prinsippet handler begge 
disse områdene om arbeidsmiljø for personell og livskvalitet for pasienter og 
pårørende. 

14.3.3 Forskning knyttet til pasientpopulasjonen 

Det er behov for mer kunnskap om effekt av LTMV for ulike pasientgrupper på 
livskvalitet og livslengde og om hvilke faktorer som påvirker effekten av 
behandlingen. Vi har heller ikke tilstrekkelig innsikt i hva som utgjør de store 
geografiske forskjellene vi ser i landet. 

14.4 Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling 

Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling(NKH) ble etablert 
i 2002 og er administrativt underlagt lungeavdelingen ved Haukeland 
universitetssjukehus (HUS), Bergen(13). Sentrets hovedoppgaver er å: bygge 
opp, ivareta og formidle kompetanse om diagnostikk og behandling av barn og 
voksne med kronisk hypoventilasjon. 

Sentrets hovedmålsetting er å bidra til økt livskvalitet og lik tilgang til behandling 
for aktuelle pasientgrupper med basis i kunnskap og beste praksis. 
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Sentret har vært organisert som et tverrfaglig og nasjonalt nettverk med i 
hovedsak deltidsansatte i prosjektmedarbeiderstillinger. Det er etablert en 
referansegruppe med regionale, tverrfaglige representanter og representanter 
fra brukerorganisasjoner. 

Det er nylig lagt frem en ny organisasjonsmodell for sentret i egen en 
handlingsplan fra 2011. Endret strategi skal bl.a. legge bedre til rette for 
forskning på livskvalitet og andre effektmål ved LTMV. En annen hovedårsak til 
endret strategi er at de geografiske forskjellen persisterer på tross av 
kompetansesentrets virksomhet hittil. 

I handlingsplanen pekes på at sentrets organisasjonsmodell ikke i tilstrekkelig 
har gitt adgang til personell og at ansvarsfordelingen kan ha vært uklar. Man ser 
også at det er behov for sterkere tilknytning til andre kompetansemiljøer, 
spesielt innen det nevrologiske fagfeltet. 

I den nye handlingsplanen legges opp til et regionalisert nettverk med regionale 
ressursgrupper/prosjektmedarbeidere og en regional koordinator som skal ha 
tett kontakt med den sentrale staben. Handlingsplanen forutsetter en sterkere 
forankring av medarbeiderne i kompetansenettverket men ønsker også en 
sterkere fornkring i medarbeiderens helseforetak. Ressursgruppene er 
tverrfaglig og multidisiplinært sammensatt. Ressursgruppene skal ikke drive 
pasientbehandling, men ha som hovedmålsetting å sikre at kvaliteten på 
tjenestene forbedres. 

Kompetansesentret bør ha en viktig rolle i å utvikle et felles verdisett for 
kommune- og spesialisthelsetjenesten når det gjelder LTMV. Det krever at 
kompetansesentret også trekker inn kommunehelsetjenesten i arbeidet sitt og i 
større grad skaffer seg kompetanse på de kommunale utfordringene ved LTMV 
i tråd med vedtak i Nasjonalt råd for kvalitet og prioritering i helse- og 
omsorgstjenesten. 

NKH må også ha en sterk rolle i å samarbeide med Nasjonalt register for 
langtids mekanisk ventilasjon i å skaffe mer kunnskap om funksjonsnivå og 
hjelpebehov hos pasienter med LTMV, også de som ikke representerer den 
aller mest ressurskrevende gruppen. 

14.5 Anbefalinger 

�	 Den nasjonale kvalitetsstrategien må legges til grunn ved utvikling av 
tjenestetilbudet til pasienter med behov for LTMV. Dette innebærer bl.a. 
�	 Utdanning og kompetanseutvikling 
�	 Utarbeidelse av kvalitetskriterier 
�	 Videreutvikling av Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon som 

medisinsk kvalitetsregister 

�	 Kompetansesentrets nettverksmodell og etablering av regionale ressursgrupper 
må ha en god forankring i RHFene. 
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�	 RHFene må ta ansvar for funksjonsfordelingen mellom helseforetak i regionen i 
forhold til ulike pasientgrupper. Kompetansesentret for 
hjemmerespiratorbehandling må etablere større kompetanse på de kommunale 
oppgavene og sikre medvirkning fra kommunale representanter i tillegg til 
medvirkning fra pasienter/pårørende, jfr også vedtak i Nasjonalt råd for kvalitet og 
prioritering 26.05.2008. 

�	 Det er behov for ansvars- og rolleavklaring mellom Kompetansesentrets 
nettverksorganisasjon og det enkelte helseforetak 

�	 Det bør stimuleres til forskning innenfor ulike områder, herunder livskvalitet og 
forholdet mellom pasient, pårørende og helsepersonell, jfr også ny handlingsplan 
for Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling. 
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15 Nas jona le kunnskapsbaser te fag l i ge 
anbe fa l i nge r 

15.1 Innledning 

Nasjonale kunnskapsbaserte faglige anbefalinger utarbeides på bakgrunn av 
vedtak i Nasjonalt råd for kvalitet og prioritering 26.05.2008. Anbefalingene gis 
ut i kortversjon som Nasjonal faglig retningslinje for LTMV. Kunnskapsbaserte 
faglige anbefalinger retter seg i hovedsak mot medisinske og helsemessige 
forhold ved LTMV. Anbefalingene må leses i sammenheng med relevante 
kapitler og anbefalinger i ”Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon 
(LTMV)”. Særskilte faglige anbefalinger for barn er gitt i eget underkapittel 
(15.7). 

De faglige anbefalingene er vurdert i forhold til GRADE-systemet, jfr kap 2. På 
mange områder er dokumentasjonen av lav kvalitet og hovedvekten legges da 
på ekspertvurderinger og konsensus i arbeidsgruppen. Når det ikke kan 
etableres evidens som basis for faglige anbefalinger, er konsensus blant 
fagekspertise en anerkjent metode for å begrunne anbefalinger. 

Vurdering etter GRADE – metodikken vil gjennomgående klassifisere 
anbefalingene som svake eller betingede. Anbefalingene er allikevel å betrakte 
som ”best practice” innenfor dette området i Norge i dag fordi de er basert på 
det man har av tilgjengelig dokumentasjon og ekspertvurderinger, inkludert 
ekstern høring i relevante fagmiljøer. På denne bakgrunn er det for flere av 
anbefalingene ikke foretatt gradering av anbefalingene etter kriterier i GRADE-
metodikken. 

Nasjonale faglige anbefalinger må suppleres med lokale prosedyrer. Det 
forutsettes at det opparbeides og vedlikeholdes kompetanse lokalt slik at 
tjenesten til enhver tid kan utføres medisinsk forsvarlig. 

15.2 Hvem bør tilbys behandling med langtids mekanisk
 
ventilasjon(LTMV)
 

15.2.1 Kunnskapsgrunnlaget 

Det er gjort nærmere rede for kunnskapsgrunnlaget i kapittel 7: Aktuelle 
sykdommer. De kunnskapsbaserte faglige anbefalingene innenfor dette område 
har som formål å avklare hvilke pasientgrupper som vil ha nytte av behandling 
med LTMV og derved bidra til en ensartet praksis. 

Kunnskapssentret har bistått i dette arbeidet med et systematisk, oppdatert 
faglig kunnskapssøk. Dette blir publisert med tre delrapporter som legges ut på 
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Kunnskapssentrets nettside. Utkast til delrapportene er med i grunnlaget for 
anbefalingene nedenfor. Anbefalingene underbygges av ekspertvurderinger 
internt i arbeidsgruppen og norske fagmiljøer, supplert med nyere referanser. 
Anbefalingene har vært forelagt eksterne fagmiljøer. Det understrekes at det 
for alle pasientgrupper må skje en individuell vurdering av hver enkelt pasient. 

15.2.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

�	 Nevromuskulære sykdommer har mange underdiagnoser. Basert på store 
studier som er gjort på gruppen av nevromuskulære sykdommer kan disse 
undergrupper som hovedregel anbefales LTMV (++): 

�	 Duchenne muskedystrofi 
�	 Myopatier (Dystrofia myotonica) 
�	 Andre muskeldystrofier (Limb Girdle, Fascioscapulohumeral dystrofi, Nemalin 

myopati) 
�	 Spinal muskelatrofi (SMA) 
�	 Følgetilstander etter poliomyelitt 
�	 Ryggmargskade 

�	 Amyotrofisk lateralsklerose(ALS) kan tilbys LTMV (++). ALS står allikevel i en 
særstilling fordi behandling med LTMV i større grad enn ved andre 
undergrupper av nevromuskulære sykdommer hos voksne , reiser etiske 
problemstillinger. LTMV ved ALS kan lindre symptomer på en meningsfull måte, 
men kan også forlenge lieldsene. LTMV hos pasienter med ALS kan være en 
stor utfordring for pasient, pårørende og kliniker. 

Diskusjonen omkring utfordringer og ulemper ved valg av trakeostomikanyle 
som ventilatortilslutning bør være åpen og direkte. Et slikt valg skal planlegges 
sammen med kommunen i forhold til videre pleie og omsorg. Pasient/pårørende 
skal på forhånd nøye informeres om pleiebehovet og bivirkninger knyttet til 
behandlingen(58). En 24-timers invasiv respiratorbehandlig ved raskt 
progredierende grunnsykdom stiller betydelige krav til både pasient, pårørende 
og ivaretakelse av behandling og omsorg i respektive kommuner 

�	 Brystveggslidelser 
�	 Pasienter med brystveggslidelser kan anbefales LTMV (++). 

�	 Svikt i sentral respirasjonsregulering 
�	 Undergrupper som er aktuelle for LTMV er : 

�	 Arnold-Chiari malformasjoner. Basert på konsensus i arbeidsgruppen 
understøttet av case reports, kan pasienter med denne diagnose tilbys 
behandling med LTMV(++) 

�	 Kongenitt sentralt hypoventilasjonssyndrom. Basert på konsensus i 
arbeidsgruppen supplert med case reports kan pasienter med denne 
tilstand tilbys behandling med LTMV(++), oftest med masketilslutning, men 
trakeostomi kan være aktuelt i spebarnsalder. 

�	 Adipositas hypoventilasjonssyndrom 
�	 Ut fra systematisk kunnskapssøk ved Kunnskapssentret og konsensus i 

arbeidsgruppen anbefales pasienter med denne tilstanden behandling med 
LTMV ++). Pasientene behandles optimalt med masketilslutning. 
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�	 Lungesykdommer 
�	 Ved cystisk fibrose kan LTMV i noen tilfelle være indisert i en overgangsfase 

før lungetransplantasjon (++). 

�	 Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS). Basert på kunnskapssenterets 
dokumentasjon, ekspertvurderinger og konsensus i arbeidsgruppen anbefales 
ikke å ta i bruk LTMV som behandlingsmetode for pasienter med KOLS (++). 

15.3 Diagnostikk og oppfølging av pasienter før oppstart av LTMV 

15.3.1 Kunnskapsgrunnlag 

Retningslinjen må sees i sammenheng med omtale og anbefalinger i 
veilederens kapittel 8: Diagnostikk og oppfølging av pasienter før oppstart av 
LTMV. 

Kunnskapsbaserte faglige anbefalingene i dette kapittel er i hovedsak basert på 
kunnskap i norske ekspertmiljøer, supplert med studier av norsk og 
internasjonal litteratur, og på konsensus i arbeidsgruppen. Anbefalingene har 
vært på ekstern høring i fagmiljøene. Det er ikke foretatt gradering av 
anbefalingene i henhold til GRADE-metodikken. 

15.3.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

�	 Pasienter med risiko for eller begynnende hypoventilasjon må følges opp av sin 
faste lege i samsvar med følgende medisinsk faglige anbefalinger: 

�	 Pasienter som kan utvikle hypoventilasjon må regelmessig følges med
 
anamnese, klinisk undersøkelse og spirometri
 

�	 Symptomer på hypoventilasjon er lite spesifiskke og lette å overse dersom en 
ikke tenker på muligheten: 

Dyspnoe Morgenhodepine
 
Orthopnoe Mareritt
 
Hjertebank Dagtidstretthet
 
Slapphet, uvelhet, nedsatt appetitt Søvnproblemer
 
Residiverende luftveisinfeksjoner Nedsatt kognitive funksjoner
 
Vektendring
 
Nokturi
 
Svimmelhet
 

�	 Kliniske tegn på hypoventilasjon kan komme sent i forløpet 

Rask og overfladisk respirasjon Hals vene stuvning
 
Bruk av aksessorisk Ødemer
 
respirasjonsmuskulatur Redusert hostekraft
 
Paradoks bevegelse, dvs at bryst og
 
mage beveger seg i motsatt retning,
 
særlig i liggende stilling.
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�	 Risiko for hypoventilasjon er økt når: 
�	 VC, FVC eller FEV1 < 60% av forventet 
�	 For enkelte pasienter kan det være lettere å utføre statiske prøver som 

vitalkapasitet (VC), som er en like god prediktor for hypoventilasjon som 
FVC (92-94). 

�	 For langsomt progredierende tilstander anbefales årlig vurdering, for raskt 
progredierende nevromuskulær sykdom anbefales vurdering hver tredje måned. 

�	 Ved symptom på hypoventilasjon eller fall i lungefunksjon, FVC eller VC < 60% 
av forventet, må pasienten henvises til spesialist med kunnskap og erfaring i 
vurdering av behov for LTMV for ytterligere undersøkelser. 

�	 Pasienter som er henvist til lungelege må utredes i samsvar med medisinsk 
faglige anbefalinger nedenfor: 

�	 Ved mistanke om hypoventilasjon må anamnese og klinisk undersøkelse 
spesifikk rettet mot hypoventilasjon, spirometri, spirometri sittende og liggende 
og arteriell blodgass gjøres. 
�	 PaCO2>6,0 kPA er patologisk og bekrefter hypoventilasjon hos lungefriske 

�	 Ved normal blodgass på dagtid, må undersøkelse med tanke på
 
søvnhypoventilasjon gjøres ved symptomer, ved FVC (VC) < 60 % av
 
forventet eller ved fall i liggende spirometri, ved ALS også ved SNIP<40cm
 
H20.
 

�	 Søvnhypoventilasjon påvises ved stigning av PaCO2 under søvn 
�	 Økning av PaCO2 under søvn>1,33kPa fra verdi i våken tilstand er 

patologisk 
�	 Karakteristiske fall i kontinuerlig måling av oksymetri under søvn kan 

benyttes ved manglende tilgang på adekvat CO2 måling. 
�	 Polysomnografi /polygrafi bør gjøres hvis det er mistanke om 

søvnhypoventilasjon tiltross for normal nattlig pulsoksymetri og transkutan 
CO2 måling, ved mistanke om obstruktiv søvnapne i tillegg til hypoventilasjon 
eller ved spørsmål om annen søvnrelatert ventilasjonsforstyrrelse. 

15.4 Oppstart av langtid mekanisk ventilasjon (LTMV) 

15.4.1 Indikasjonsstilling 

15.4.1.1 Kunnskapsgrunnlaget 

Den faglige retningslinjen må sees i sammenheng med omtale og generelle 
anbefalinger i ”Nasjonal veileder for Langtids mekanisk ventilasjon (LTMV), 
kapittel 9 Oppstart av langtids mekanisk ventilasjon. 

Det henvises til pkt 15.2.2 med anbefalinger om hvilke pasientgrupper som bør 
vurderes for LTMV. Anbefalingene nedenfor er erfaringsbaserte og bygger på 
”best practice” vurderinger og konsensus i arbeidsgruppen. Det er ikke foretatt 
gradering av anbefalingene etter GRADE-systemet. 
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15.4.1.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

� Indikasjonsstilling må omfatte vurdering av : 
�	 Om det er symptomer på hypoventilasjon, jfr kapittel 8 om diagnostikk og
 

retningslinje i punkt 15.3.2.
 
�	 Om det er hypoventilasjon på dagtid 
�	 Om det er hypoventilasjon under søvn 
�	 Om pasienten har en sykdom/tilstand hvor LTMV anbefales. 
�	 Om den generelle medisinske tilstand og/eller komorbiditet eller kognitiv svikt 

taler mot LTMV 
�	 Om det er sannsynlig at behandlingen samlet sett vil være positiv for
 

pasienten, jfr kapittel 5 om etiske vurderinger.
 

15.4.2 Valg av behandlingsmetode 

15.4.2.1 Kunnskapsgrunnlag 

Det henvises til ”Nasjonal veileder for langtids mekanisk ventilasjon”, kapittel 9 
og vedlegg 20.2. Kunnskapsgrunnlaget for valg av behandlingsmetoder og 
utstyr er fortsatt i hovedsak erfaringsbasert. Grunnlaget for anbefalingene er i 
hovedsak basert på ekspertvurdering fra Nasjonalt kompetansesenter for 
hjemmerespiratorbehandling, supplerte med konsensusvurdering i 
arbeidsgruppen. Anbefalingene har vært på ekstern høring. 

15.4.2.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

�	 Valg av behandlingsmetode og utstyr baseres på individuell vurdering hvor 
følgende spørsmål besvares: 

�	 I hvor stor andel av døgnet er LTMV nødvendig? 
�	 Kun under søvn, perioder på dagtid eller hele døgnet? 

�	 Er maskeventilasjon gjennomførbart eller foreligger indikasjon for trakeotomi? 
�	 Pasientens svelgfunksjon og evne til å hoste er avgjørende. 

�	 Hvilke psykososiale utfordringer og ressurser foreligger? 
�	 Pasientens sykdomsinnsikt, kognitiv funksjon og livssituasjon må vurderes 

i forhold til kompleksiteten av behandlingen og forventet gevinst. 
�	 Hvilke organisatoriske utfordringer foreligger? 

�	 Er pasienten selvhjulpen, er det behov for begrenset hjelp av 
omsorgsarbeidere/ hjemmesykepleie eller trengs et større team av 
hjelpere? 

�	 Non-invasiv overtrykksventilasjon er første valg ved LTMV 
�	 Ved nevromuskulære sykdommer behandles de fleste pasientene optimalt 

med maske som ventilatortilslutning. Trakeotomi kan være indisert etter 
individuell vurdering, se nedenfor. 

�	 Ved brystveggslidelser behandles de fleste pasientene optimalt med maske 
som ventilatortilknytning. 

�	 Ved Adipositas hypoventilasjonssyndrom behandles pasientene optimalt med 
masketilslutning 
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�	 Invasiv mekanisk ventilasjon med trakeostomitube bør vurderes : 
�	 hos pasienter som har persisterende hypoventilasjon tross optimal non-invasiv 

LTMV 
�	 ved alvorlig svelgparese eller sekretstagnasjon som forhindrer effektiv bruk av 

NIV 
�	 når pasienten er avhengig av ventilasjon mer enn 16 timer/døgn og pasienten 

foretrekker dette fremfor maskebehandling. 

�	 BiPAP maskiner er førstevalg ved behov for noninvasiv LTMV utenfor sykehus 
når pasienten kun trenger LTMV under søvn og ikke har problem med 
sekretmobilisering 

�	 Trykk- og volumkontrollert overtrykksventilasjon kan anvendes ved LTMVså 
vel til non-invasivt som invasivt bruk. Entydig signifikante forskjeller i forhold til 
behandlingseffekt er ikke påvist hos pasienter med behov for kun nattlig 
ventilasjonsstøtte. 
�	 Volumkontrollert ventilasjon gir mer effektiv og tryggere ventilasjon ved 

alvorlig restriktiv lungelidelse, hos trakeostomerte pasienter og ved behov 
for sekretmobilisering 

�	 Trykkontrollert, assistert ventilasjon med IPPV eller BiPAP gir best 
pasientkomfort ved non-invasiv behandling (++++) 

�	 Ved invasiv ventilasjon i trykkontrollert modus som alternativ til 
volumkontrollert modus bør en utvise spesiell varsomhet og sørge for tett 
oppfølging og monitorering 

�	 Kombinerte trykk og volumkontrollerte maskiner anbefales til 
�	 pasienter med progressive tilstander, særlig dersom overgang fra 

noninvasiv til invasiv ventilasjon kan være aktuelt 
�	 ved behov for ventilasjonsstøtte i våken tilstand 

�	 Ved noninvasiv ventilasjonstøtte anbefales bruk av assistert kontrollert 
ventilasjonsmodus (spontaneous – timed) ved inntrening 

�	 Ved økende grad av hypoventilasjon, særlig hos pasienter med 
nevromuskulære sykdommer, anbefales kontrollert ventilasjonsstøtte 

�	 Bruk av SIMV funksjonen frarådes ved LTMV, jfr vedlegg 20.1 

15.4.3 Sekretmobilisering 

15.4.3.1 Kunnskapsgrunnlag 

Retningslinjens anbefalinger om sekretmobilisering må sees i sammenheng 
med omtale og anbefalinger i ”Nasjonal veileder for langtid mekanisk 
ventilasjon”, kapittel 9 og i vedlegg 20.2. 

Kunnskapssentret gjorde i 2009 et systematisk søk på sekretmobilisering og 
fysioterapi hos pasienter med behov for behandling med LTMV. 
Kunnskapssentret har ikke utarbeidet en egen rapport på bakgrunn av dette 
søket. Det ble funnet 2417 referanser. 
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Ansatte ved Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling og 
medlemmer av arbeidsgruppen har gjort systematiske søk i Cochrane, medline, 
pedro i 2005, 2009 og 2011. I tillegg har det vært søkt i Best Practice og 
UptoDate i 2011. Det ble funnet 1069 referanser. Det har også vært gjort 
enkeltsøk på forfattere og titler i Medline og Google Scholar. 

Kunnskapsgrunnlaget bygger på fagartikler, reviews og guidelines på bakgrunn 
av intervensjon, men det er da enten pilotstudier eller små studier. Reviews 
konkluderer gjerne med at ytterligere forskning er nødvendig. Artiklene i 
kunnskapsgrunnlaget er produsert av internasjonalt kjente fagfolk, utgitt i 
anerkjente tidsskrift, noe som er med å styrke kunnskapsgrunnlaget. 

Kvaliteten på dokumentasjonen er vurdert til å ligge på et nivå mellom low (++) 
og very low(+) vurdert etter GRADE-metoden i henhold til GRADE og er 
supplert med ekspertvurderinger og konsensus i arbeidsgruppen, samt eksterne 
høringsuttalelser. Dette gir generelt anbefalinger med svak styrke for 
sekretmobilisering, men allikevel et godt uttrykk for hva som er ”best practice” i 
Norge i dag. 

15.4.3.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

�	 Ved oppstart av behandling med LTMV skal utarbeides en individuell 
behandlingsplan for sekretmobilisering (++). 

�	 Ved utarbeidelse behandlingsplan bør følgende inngå i den individuelle 
vurderingen: (++) 

�	 Klinisk lungefysioterapeutisk undersøkelse 
�	 Anamnese med kartlegging av pasientens egne måter å mestre sine
 

sekretrelaterte problemer på
 
�	 Generell observasjon av pasientens bevegelsesmønster, stemmebruk, hørbart 

sekret og hudfarge 
�	 Inspeksjon og vurdering av pasientens pustemønster og hosteevne 
�	 Vitalkapasitet 
�	 HostePEF og/eller MEP 

�	 Behov for sekretmobiliserende tiltak skal vurderes både ut et forebyggende og 
et behandlende perspektiv (++). 

�	 Forebyggende sekretmobilisering vurderes/iverksettes hos pasienter med: (++) 
�	 Nevromuskulære sykdommer 
�	 Risiko for utvikling av – eller etablerte atelektaser 
�	 Luftveissekret i sentrale luftveier eller i trakeostomikanyle 
�	 VK < 60% av forventet verdi 
�	 Hoste PEF < 270 l/min 

�	 Behandling med sekretmobiliserende tiltak trappes opp (++): 
�	 under og etter akutte eller persisterende virale eller bakterielle
 

luftveisinfeksjoner
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�	 ved tegn på økt sekretproduksjon og sekretstagnasjon, for eksempel ved 
forverring av grunnsykdommen 

�	 Generelt anbefales å iverksette sekretmobiliserende tiltak etter følgende
 
prinsipper og rekkefølge (++):
 

�	 Tilstrekkelig væsketilførsel og ventilatorstøtte med fukting 
�	 Tiltak for hoste, eventuelt manuell hostestøtte 
�	 Dype innpust, eventuelt i kombinasjon med hoste/hostestøtte 
�	 Hyperinflasjon 
�	 Flere daglige stillingsendringer 
�	 Maksimal insufflasjon og ekssufflasjon (MI-E) 
�	 Luftveissug alene eller i kombinasjon med MI-E. 

15.4.4 Anbefalinger om kriterier for utskrivning av pasient med 
LTMV 

15.4.4.1 Kunnskapsgrunnlag 

Faglige retningslinjer for utskriving må leses i sammenheng med ”Nasjonal 
veileder for langtids mekanisk ventilasjon”, kapittel 10: Oppfølging av pasienter 
med LTMV etter utskrivning. 

�	 Kriterier som skal være oppfylt før overføring til hjemmet eller annet 
behandlingssted utenfor helseforetaket(++): 
�	 Pasienten skal ha vært medisinsk og respiratorisk stabil siste 3 – 4 uker 
�	 Stabile respirator innstillinger 
�	 Ideelt sett er pasienten i stand til å puste uten LTMV en periode av døgnet. 

Hvis ingen spontan respirasjon skal det være tilfredsstillende monitorering 
tilgjengelig. 

�	 Det er etablert program for forebyggende/og eller behandlende
 
sekretmobilisering.
 

�	 Det foreligger en ajourført behandlingsplan 
�	 Pasientens ernæringsstatus er adekvat 
�	 Pasient, pårørende og hjelpepersonell har fått nødvendig opplæring, også for 

akuttsituasjoner, i henhold til standardisert sjekkliste for gjennomgått 
opplæring og sertifisering. 

�	 Pasienten er i stand til og har vilje til å delta i egen omsorg eller har 
tilstrekkelig assistanse til å tilfredsstille medisinske, respiratoriske og personlig 
pleiebehov. 

�	 Hjemmemiljøet er tilpasset pasientens behov og det er stabile hjemme- og 
familieforhold eller tilgang på 24 timers pleie/omsorg dersom pasienten er 
avhengig av LTMV kontinuerlig. 

�	 Det foreligger en oppfølgingsplan 

15.5 Oppfølging av pasienter med LTMV etter utskrivning 

15.5.1 Kunnskapsgrunnlaget 

Anbefalingene sees i sammenheng med omtale og anbefalinger i kapittel 10: 
Oppfølging av pasient som behandles med langtids mekanisk ventilasjon. 
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Medisinsk faglige anbefalinger om kontroll er erfaringsbasert og fundert på ”best 
practice” vurderinger og konsensus i arbeidsgruppen. Det er ikke foretatt 
gradering av anbefalingene i henhold til Grade-metodikken. . 

15.5.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

15.5.2.1 Pasienter med non invasiv mekanisk ventilasjon (NIV) 

�	 Første kontroll av pasienter med NIV gjøres etter 4-6 uker. Kontroll kan gjøres 
poliklinisk eller som kortvarig innleggelse 

�	 Videre kontroll av pasientene 2-4 ganger årlig avhengig av tilstand og 
compliance hos pasienten, forhold rundt pasienten og forventet progresjon av 
sykdommen(++) 

�	 Kontroller av pasienter med NIV bør innbefatte 
�	 Anamnese med hovedfokus på symptomer på hypoventilasjon og
 

sekretstagnasjon, klinisk undersøkelse
 
�	 Spirometri, hoste-PEF, MIP, MEP 
�	 Blodgass dagtid 
�	 Nattlig monitorering med ventilasjonsstøtte, pulsoksymetri og eventuelt
 

transcutan CO2-måling
 
�	 Røntgen thorax (1 gang pr år) 
�	 Avlesning av ventilatordata 
�	 Kontroll av utstyr og oppfølging av rutiner 
�	 Polygrafi ved samtidig NIV med mistanke om synkroniseringsproblemer 
�	 Polysomnografi med samtidig NIV ved søvnproblemer 

�	 Ved kontroll av pasienter med NIV vurderes: 
�	 Behov for justeringer innstillinger/ventilatormodus 
�	 Behov for annen ventilator 
�	 Behov for justering av antall timer ventilator brukes 
�	 Behov for (annet) fuktesystem 
�	 Behov for annen type maske, eventuelt hakestropp 
�	 Behov for sekretmobiliserende behandling, eventuelt ytterligere
 

sekretmobiliserende behandling
 
�	 Behov for opplæring av personalet eller ytterligere ressurser tilkoblet pasient 
�	 Kartlegge fremtidig behov for og ønske om trakeostomi 
�	 Behov for tilsyn av annen spesialist, f. eks kardiolog, nevrolog eller andre 

15.5.2.2 Pasienter med invasiv mekanisk ventilasjon 

�	 Første kontroll av pasienter med gjøres etter 4-6 uker eller ved behov. Kontroll 
kan gjøres som hjemmebesøk, poliklinisk eller som kortvarig innleggelse 

�	 Pasienter med trakeostomi bør kontrolleres 2- 4 ganger årlig avhengig av 
compliance hos pasient, forhold rundt pasient og forventet progresjon av 
sykdommen 
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�	 Det må være tett kontakt mellom kommunehelsetjenesten og 
spesialisthelsetjenesten under oppfølging av pasienten. Alle pasienter skal ha 
en kontaktperson i spesialisthelsetjenesten som kan kontaktes ved behov. 

�	 Kontroller av pasienter med trakeostomi bør innbefatte: 
�	 Anamnese med hovedfokus på symptomer på
 

hypoventilasjon/sekretstagnasjon/trakeostomiproblemer og klinisk
 
undersøkelse
 

�	 Blodgass med og eventuelt uten ventilator. 
�	 Nattlig pulsoksymetri (Alternativt: Polysomnografi/kapnografi/transkutan
 

blodgassmåling)
 
�	 Røntgen thorax (1 gang pr år) 
�	 Skopi via trakeostomi 1 gang pr år eller ved behov 
�	 Avlesning av ventilator 
�	 Kontroll av utstyr og oppfølging av rutiner 

�	 Vurderinger som bør gjøres hos pasienter med trakeostomi: 
�	 Behov for justeringer innstillinger/ventilatormodus 
�	 Behov for annen ventilator 
�	 Behov for justering av antall timer ventilator brukes 
�	 Behov for annen trakealkanyle, eventuelt spesialtilpasset 
�	 Behov for annet fuktesystem 
�	 Behov for optimalisering av sekretmobiliserende behandling 
�	 Behov for opplæring av personalet eller ytterligere ressurser tilkoblet pasient 
�	 Mulighet for overgang til maskebehandling kan være aktuelt hos enkelte
 

pasientgrupper og må vurderes
 
�	 Behov for tilsyn av annen spesialist, f. eks kardiolog, nevrolog eller andre 
�	 Avslutning av behandling må vurderes og planlegges hos enkelte
 

pasientgrupper
 

15.5.3 Avslutning av LTMV eller endring av behandlingsmetode 

�	 Revurdering av indikasjon og behandlingsmetode må gjøres ved oppfølging av 
pasienter, både ved NIV og invasiv LTMV(++). 

�	 Er det behov for å endre behandlingsmetode, for eksempel overgang fra NIV til 
invasiv LTMV ved progresjon i tilstanden? 

�	 Er det fortsatt indikasjon for å fortsette med behandlingen 
�	 Individuell vurdering og kriterier som ved oppstart herunder etiske 

vurderinger og vurdering av pasientens kognitive funksjon 
�	 Pasientens og eventuelt pårørendes vurdering 
�	 Pasientcompliance 

�	 Informasjon og dialog om lindrende og støttende behandling må inngå i 
oppfølgingen(++) 

�	 I situasjoner hvor en kan forvente døgnkontinuerlig behov for LTMV, bør det gis 
informasjon om mulighet for avslutning av behandling og om mulighet for 
lindrende behandling ved avslutning 
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�	 Hos pasienter med tilstander hvor evne til å kommunisere kan komme til å gå 
tapt, eller hvor samtykkekompetanse kan komme til å gå tapt, bør pasientens 
syn på en slik situasjon drøftes allerede ved oppstart av behandling. Pasientens 
syn må dokumenteres i journal. Hvis pasienten har valgt å dokumentere sitt syn 
i et livstestamente, bør dette respekteres dersom det er klart at betingelsene 
som skisseres er oppfylt. 

�	 Ved livsavslutning bør IS-1691 Nasjonal veileder for begrensning av 
livsforlengende behandling hos alvorlig syke og døende, følges. 

15.6 Kvalitet og sikkerhet ved LTMV 

15.6.1 Kunnskapsgrunnlaget 

Det vises til omtale og anbefalinger i kapitlene 10 og11. Det er gjort et 
kunnskapssøk på organisasjonsmodeller ved LTMV, dokumentasjonen vurderes 
som av svært lav kvalitet. Anbefalingene for kvalitet og sikkerhet er ikke gradert 
i forhold til GRADE-metodikken, men er basert på konsensus i arbeidsgruppen 
om hva som er ”best practice”. Anbefalingene har vært på ekstern høring. 

15.6.2 Nasjonale faglige anbefalinger 

15.6.2.1 Spesialisthelsetjenesten 

�	 Pasienter med komplekse tilstander og/eller progredierende sykdom som skal 
vurderes for LTMV, henvises til helseforetak i regionen med særlig kompetanse. 

�	 Helseforetaket må ha tverrfaglig kompetanse hvor flere fagdisipliner er 
representert og har erfaring. 

�	 Helseforetaket må ha prosedyrer for : 
�	 Utredning av mulig hypoventilasjon i de respektive diagnosegruppene 
�	 Henvisningspraksis for fullstendig respirasjonsdiagnostikk 
�	 Samarbeid mellom avdelingene om indikasjonsstilling 
�	 Beredskap i intensivavdeling eller overvåkningsavdeling for akutt forverring av 

en nyoppdaget eller kjent kronisk hypoventilasjon. 

�	 Helseforetaket må ivareta ansvaret for den medisinske oppfølgingen av 
pasienter med LTMV etter utskrivning bl.a. gjennom 

�	 Opplæring av personale, pasienter og pårørende som skal bistå pasienten i 
kommunen 

�	 Standardisert opplæringsprogram, tilpasset den enkelte pasientens behov, for 
maskeventilerte voksne og barn. 

�	 Standardisert opplæringsprogram for trakeotomerte voksne og barn som
 
behandles med LTMV
 

�	 Standardiserte prosedyrepermer som kan individualiseres – egne for voksne / 
barn. Disse må inneholde alle prosedyrer vedrørende trakeostomi og maske, 
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20.4 Forslag til bemanning av team for 24 timars brukar
 

Vakter-klokkeslett M T O T F L S Vakt
lengde 

Sum 
timer 

D:07.00-15.00 1 1 1 1 1 1 1 8,00 56,00 
Teamledar: 08.00-15,00 
(administrering/lage turnus for 
teamet/opplæring/ 
rekruttering/kvalitetssikring av 
rutiner, ansvar for utstyr osv.) 

1 8,00 8,00 

A:14.45-22,45 1 1 1 1 1 1 1 8,00 56,00 
N: 22.30-07,15 1 1 1 1 1 1 1 8,75 61,25 
1 ekstra person til hjelp i 
”stellet”. 

1 1 1 1 1 1 1 2,00 14,00 

Timar til saman i 1 veke 195,25 
Sjukefråvær: ca 10% + 19,52 
Ferievikarar i 5 veker: 214,77 
pr veke x 5 = 1073,85:52 

+ 20,65 

Timar totalt pr veke inkl. 
sjukefråvær og ferie = 

235,42 

Forklaring til tabellen. 

Det vert i gjennomsnittbrukt: 235,42 timer (inkl. sjukefråvær/ferie) på 1 veke. 
Timane som ein treng til person nr.: 2 vil nok variere ein del, og 2 timar pr. døgn er 
stipulert ) 

1 årsverk = 35,5 time/pr. veke x 47= 1668,5 timer 
235,42 timer pr. veke x 52= 12241,84 : 1668,5 (årsverk) = 7,33 årsverk 

Det må da brukast 3-4 tilsette kvar helg for å få turnus til å gå opp. Om alle ynskjer å 
jobbe kvar 3. helg må det TILSETTAST 9-12 personar. 
Utfordringane er å finne løysingar på det ant. timer som må til for å få hjelp av 1 ekstra 
person i forbindelse med "stell" (til snuing/løfting/dusj etc). Ein må då evt. få hjelp av 1 
person frå feks. heimesjukepleien/tilsette på sjukeheim / omsorgsbustad etc. 

I ei slik berekning om døgnkontinuerlig omsorg, må en også ta høgde for sjukmeldingar 
og ferievikarar. Det er sjølvsagt vanskelig å berekne sjukefråvær. Dette er kanskje noe 
klienten vet frå før 

Sølvi Flaten, NKH 
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20.5 Eksempel på pasientforløp ved LTMV hos barn og ungdom 

Ved St. Olavs hospital/Barne- og ungdomsklinikken er utarbeidet en 
forløpsbeskrivelse for oppstart og gjennomføring av LTMV hos barn og 
ungdom: 

Langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) - forløp - barn. Forløpsansvarlig Ulf 
Mostad, seksjonsoverlege barneanestesi. (v. 1.0) 

Forfattere: Ludvigsen, Marit (Barnesykepleier) 
Mostad, Ulf (Overlege Anestesiologi) 
Salvesen, Randi Birgitte Solheim 
(Avdelingssykepleier) 

Godkjent av: Fasting, Sigurd (Avdelingssjef) 
Dokumentadministrator: Ludvigsen, Marit (Barnesykepleier) 
Gjelder for yrkesgruppe: Helsepersonell 

Dokument ID: 16098 
Utarbeidet ved: St. Olavs Hospital /Barne- og ungdomsklinikken, BUK 
Godkjenningsdato: 20.06.2011 
Går ut på dato: 16.06.2013 

Vedlegg 

• Prosedyreperm ventilert maske og VPAP III ST-A.pdf 
• Sjekkliste opplæring trakeostomi respirator.pdf 
• Prosedyreperm tett maske og Elisee.pdf 
• Oppsummering Standardavtale.pdf 
• Sjekkliste opplæring trakeostomi.pdf 
• Sjekkliste opplæring maske.pdf 
• Prosedyreperm trakeostomi.pdf 
• Prosedyreperm trakeostomi og Legendair.pdf 
• Gjennomføring av samarbeidsmøte med kommunen.pdf 

Forløpsbeskrivelsen er tilgjengelig på: 

http://www.stolav.no/ftp/stolav/eqspublic/pasientforlop/docs/doc_16098/index.html 
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