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1. Kontaktinformasjon til LTMV registeret

Registerleder:
Solfrid Indrekvam, overlege, Dr.med.

Lungeavdelingen, Haukeland Universitetssykehus, 5021 Bergen

Registersykepleier:

Selvi Margrethe Flaten, spesialsykepleier
Lungeavdelingen, Haukeland Universitetssykehus, 5021 Bergen

Cathrin Volle Svidal, spesialsykepleier
Lungeavdelingen, Haukeland Universitetssykehus, 5021 Bergen

E-post: LTM Vregisteret@helse-bergen.no

Telefon: 55978480

Hjemmeside:

https://helse-bergen.no/avdelinger/lungeavdelinga/nasjonalt-register-for-langtids-mekanisk-
ventilasjon

Registeret samarbeider med sesterregister Swedevox i Sverige.

Databehandleransvarlig:

Helse Bergen HF
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2. Pasientgruppe

Langtidsmekanisk ventilasjon (LTMV) eller hjemmerespiratorbehandling er behandling for
pasienter med et varig behov for mekanisk ventilasjon utenfor sykehus,
fortrinnsvis 1 eget hjem.

Noen pasienter trenger mekanisk ventilasjon bare noen timer om natten, andre trenger det
storre deler av degnet eller hele degnet. Betegnelsen LTMV brukes for pasienter som er
avhengig av mekanisk ventilasjon minst fire timer i dognet, og har et vedvarende behov i mer
enn seks uker.

Behandlingstilbudet brukes til utvalgte pasienter med ekstrapulmonal restriktiv
ventilasjonsinnskrenkning og hypoventilasjon.

Hypoventilasjon Dag:
Arteriell pCO2 > 6.0
Hypoventilasjon Natt:
Nattlig underventilering i henhold til AASM kriterier.
Voksne:
a) Under sovn gkning i arteriell pCO- (eller surrogat) til verdi > 7.3 kPa (55 mm Hg)
for > 10 minutter eller
b) Okning med > 1,33 kPa (10 mm Hg) 1 arteriell pCO; (eller surrogat) under sevn til
en verdi > 6.7 kPa (50 mm Hg) for > 10 minutter.
Barn:
Mer enn 25% av total sgvn tid viser arteriell (eller surrogat) pCO; > 6.7 kPa (50 mm

Hg)

Aktuelle pasientgrupper er 1 henhold til Nasjonal veileder for LTMV.
Hovedgruppene omfatter:
1. Arvelige nevromuskulaere sykdommer
2. Ervervede nevromuskulare sykdommer
3. Brystvegglidelser (skoliose)
4. Svikt i sentral respirasjonsregulering (kongenitt sentral hypoventilasjonssyndrom,
Arnold-Chiari malformasjoner).
Adipositas hypoventilasjonssyndrom
6. Lungesykdommer
7. Huvis indikasjon for LTMV stilles ved andre sykdommer kan det spesifiseres.

W

En ventilator er et mekanisk hjelpemiddel som helt eller delvis kan kompensere for sviktende
ventilasjon, og bidrar til at den opprettholdes pa et tilfredsstillende niva med normalisering av
blodgassene.

Tilkopling til ventilator er via maske, munnstykke eller trakeostomikanyle.
Den enkleste form for ventilator er en BiPAP (Bilevel Positive Airway Pressure) maskin.
For pasienter som er trakeostomert, eller hvor maskebehandling skjer storre deler av degnet,

kreves mer avanserte maskiner. Trykk og/eller volumkontrollert respirator har flere
alarmfunksjoner, ekstra batteri og mer avanserte innstillinger.
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Pasientgruppen er heterogen med hensyn til diagnoser, prognose, alderssammensetning og
pleiebehov. Behandlings- og omsorgsbehovet hos pasienter med LTMV varierer sterkt med
den tilgrunnleggende sykdom og omfanget av behov for mekanisk ventilasjon.

3. Formal med LTMV registeret

Fagfeltet har store utfordringer i1 forhold til pasientseleksjon, kompetanse 1 valg av
respirator/innstillinger og pasientoppfelging. Medisinsk teknologisk utvikling ferer med
seg utfordringer av etisk, juridisk og ekonomisk karakter som er viktige momenter ved
LTMV som behandlingstilbud.

Nasjonal veileder for LTMV og Nasjonal faglig retningslinje for LTMV utgikk fra
Helsedirektoratet i 2012 og er normerende for fagfeltet.

Nasjonalt register for LTMV ble opprettet 1 2002.
12012 ble registeret godkjent av Helse- og omsorgsdepartementet som nasjonalt medisinsk
kvalitetsregister. Overgang fra papirbasert til elektronisk format ble gjennomfert 1 2014.

Nasjonalt register for LTMV er bygget pa opplysninger om pasienter fra alle
norske sykehus som tilpasser LTMV for barn og voksne.

Hovedformaélet med det nasjonale registeret er oppfelging av langtids mekanisk ventilasjon
(LTMYV) for & bidra til et geografisk likeverdig behandlingstilbud og god kvalitet for
pasientene. Registeret skal medvirke til kvalitetssikring, fagutvikling, forskning og
ressursplanlegging.
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4. Hvem skal registreres?

INKLUSJON

1. Pasienter som er varig avhengig av mekanisk ventilasjon hele eller deler av
degnet.
e Respiratormetode er Bilevel Positive Airway Pressure ventilasjon (BiPAP) med
innstilt respirasjonsfrekvens eller trykk- og/eller volumkontrollert respirator.
e Respiratortilslutning er maske/munnstykke eller trakeostomi.

2. Inklusjonskriteriet for barn under 18 ar omfatter ogsa de som bruker Continuous

Positive Airway Pressure ventilasjon (CPAP) sekundart til annen sykdom
(nevromuskulaer og lignende).

EKSKLUSJON

1. Obstruktiv sevnapnesyndrom- voksne brukere av CPAP eller BiPAP kun i behandling
av obstruktiv sevnapnesyndrom.

2. Kompleks sgvnforstyrrelse/Cheyne Stokes respirasjon - hvor pasienten har CPAP,
BiPAP eller adaptiv servoventilator men ingen annen inklusjonsdiagnose.

3. Pasienter som har respiratorbruk kun ved fysikalsk behandling.
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5. Samtykke
Registeret er samtykkebasert og alle pasienter md undertegne en
samtykkeerklaering for registrering.

Det er utarbeidet pasientinformasjon og samtykkeerklaering som er godkjent av
Datatilsynet og som ble tatt i bruk ved oppstart av elektronisk registerlasning i 2014.

Samtykkeerklering er utarbeidet for voksne over 16 ar, ungdom mellom 12 og 16 ar og
barn under 12 ar.

Informasjon til pasient og samtykkeerklaring kan lastes ned fra menyen «Filarkiv».
Underskrevet samtykke skal sendes til LTMV registeret i Bergen som vil lagre disse.

(LTMV registeret, Lungeavdelingen, Haukeland universitetssykehus, 5021 Bergen).

Er samtykke for a delta i kvalitetsregisteret innhentet?
Ja eller Nei.
(Hvis Nei sa avbrytes registreringen).

Husk at samtykkeerklaringen skal tas vare pa og
sendes til LTMV registeret.

Nei

6. Pasient rapporterte resultatmal (PROM)

Nytt i det elektroniske registeret er pasientrapporterte resultatmal.
Dette er et omrade som er i utvikling nasjonalt og internasjonalt, og gir oss mer kunnskap om
pasientens egen vurdering.

Pasientsperreskjema som vi gnsker pasienten skal fylle ut kan lastes ned under «Filarkivy.

1. Livskvalitetssporsmal
5 spersmal oversatt fra det svenske sgsterregister — Swedevox

2. Epworth sevnighetskala
Vanlig brukt i sgvnutredning
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Registerets oppbygging

Venstre kolonne
Overskrifter 1 venstre kolonne gir hoved emner i registeret.

@ Ny registrering 2
2 Fodselsnummertype 1 Norsk fedselsnr b
registrering
Fodselsnummer | |
Sk pasient

Hjelp til utfylling - ?

Utfylling skjer ved & fylle inn tall og tekst og ved & velge de kategorier som finnes i
nedtrekksliste.

Hvert felt i alle skjema har en tekst forklaring som er gitt i en grd boks til hayre for skjemaet
og er veiledende for utfylling. Om du ikke ser disse boksene, aktiver ved a trykke pd ? 1 hoyre
kolonne.

Alle felt ber fylles ut og felt med asteriks * er obligatoriske.

Det er mulig a bruke Tab for a forflytte seg mellom felt.

Barn og voksne

Registeret har bdde barn og voksne pasienter og noen av valgalternativene er ulike for barn og
voksne, spesielt gjelder dette diagnoser, arbeidssituasjon og behandlingsalternativ.

Registeret endrer til voksen alternativ ved 18 ars alder.
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Validering — varsel

Utfylling av tallverdier er koplet til en validering for & sikre best mulig datakvalitet.
Ved gult varsel blir man bedt om a sjekke inngitt verdi, men skjemaet kan lagres.
Ved redt varsel er inngitt verdi utenfor tillatt intervall og kan ikke lagres.

Er det vansker med registrering pa grunn av dette enskes tilbakemelding.

. X . a . R Rk Heyde
Vitalkapasitet sittende/staende pasient (VK) (liter) | 5.0 = |_|Ukjent®
Fasientens heyde i centimeter
Vitalkapasitet liggende (VK) (liter) 4.0 =|_|Ukjent™
Min: 49
FVK (liter) 50 *|_|Ukjent® Max: 249
FEV1 (liter/sek) 6.0 = |Ukjent™
PEFc (hoste-PEF) (liter/min) 1200 = _Ukjent™
Hayde (cm) 120 =|_Ukjent™
Vekt (ka) 90 =|_Ukjent®
| BMI er uvanlig hay. Sjekk verdier for hoyde og vekt
BMI 62.5
Forsert vitalkapasitet i prosent av forventet (%) 255.55 % av forventet: 1.96

FEV1 i prosent av forventet (%)

Ferdigstilling av skjema

Naér alt er ferdig utfylt og kontrollert, kan registreringen avleveres til det sentrale registeret.
Du haker da av for a ferdigstille skjema og lagrer. Skjemaet vil da forsvinne fra egen
arbeidsliste pa startsiden. Oppfolgingsskjema for pasienten dukker imidlertid opp nér det er
tid for & fylle ut en sekvensiell oppfolging.

Det er ikke noe i1 veien for at en person kan opprette registreringen, starte utfyllingen og lagre
denne, og en annen kan ferdigstille skjema. Begge vil da bli registrert som besvarer av

skjema.

For a fa best mulig utbytte av registeret med pélitelige data, er det viktig at utfyllingen er mest
mulig fullstendig.

Behandlende lege er ansvarlig for & kontrollere at informasjonen gitt i skjemaet er korrekt.
Husk & logge ut av registeret for du forlater PCen.
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[ Team (8-24 timer)
] Hjemmesykepleien
O Ingen

Ferdigstilling

Ferdigstille skjema?

Sist fagret av Solfrid Indrekvam den 16.04.2015 12:45:11.

LMTV Langtidsmekanisk ventilasjon

Copyleft @ 2015 Helse Nord IKT
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8. Hvordan kommer jeg i gang?

Opprett bruker pa falk.nhn.no

Apne nettsiden: https://falk.nhn.no/

Finn frem til «Luftveier (1)» i listen.

LUFTVEIER (1) ~

NASJONALT REGISTER FOR LANGTIDS MEKANISK VENTILASJON v

Klikk pa Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon

Klikk «Sgk om tilgang»

Dersom du ikke har tilgang til registeret, kan du seke om det. Hvis du allerede har tilgang, kan du ga videre til registeret for 4 logge deg pa.

S@K OM TILGANG GA TIL REGISTERET »

Du blir bedt om a logge inn elektronisk. Velg «ID-Porten» for & logge inn med Bank ID.
Om du har smartkort (Med Buypass) kan dette ogsa benyttes.

BUYPASS

Bruk Buypass 1D | smartkort. mobil eller nokket

© buypas:

VELG ELEKTRONISK 1D ... COMMFIDES
d

Logg inn med Commfides

el 1D-PORTEN o BANKID
' ‘ 88 ed ID-porte . Logg inn med BankiD

Du kommer rett til spknaden etter innlogging.
Merk at du her ma registrere din offisielle jobbmail — ikke privat.

Hvor gnsker du tilgang? Velg fra nedtrekks liste
e Organisasjon — Helseforetak
e Avdeling — Sykehus

Om du er usikker kan du legge igjen en kommentar - ogsa om du trenger tilgang til flere

avdelinger.
Trykk “SEND INN S@KNAD” og du mottar bekreftelse for innsending.

Du vil fa svar tilsendt pa epost straks sgknaden er behandlet.
Du kan da logge inn i registeret via Falk.nhn.no.

Kontakt registeret ved spgrsmal.
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Palogging

Apne nettsiden: https://falk.nhn.no/

Finn frem til «Luftveier (1)» i listen.

LUFTVEIER (1) A

NASJONALT REGISTER FOR LANGTIDS MEKANISK VENTILASJON v

Klikk pa Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon

Klikk «Ga til registeret»

Dersom du ikke har tilgang til registeret, kan du seke om det. Hvis du allerede har tilgang, kan du ga videre til registeret for 4 logge deg pa.

SOK OM TILGANG GATIL REGISTERET »
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9. Hvordan registrere ny pasient?

START

Nér du har dpnet LTMV registeret er neste trinn 4 legge inn ny pasient eller seke blant
tidligere registrerte pasienter.
Startsiden er bygget opp for a kunne gi rask tilgang til de viktigste funksjonene.

Den bestar av 6 hovedelementer:
Ny registrering

Arbeidsliste

Pasientsgk

Meldinger

Filarkiv

Systeminfo

S

1. Ny registrering

Sek pasient

Du fyller inn personnummer til den pasienten du skal registrere. Et sok mot folkeregisteret vil
finne fram relevante opplysninger etter at man har trykket pd knappen "Segk pasient".
Pasienter som ikke har norsk personnummer kan fores inn under «Annet»:

@ Ny registrering 2
b4 |1 Norsk fedseisnr [
registrering Fodselsnummertype
Fedselsnummer | |
Sok pasient
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Opprett ny registrering

Etter at soket mot folkeregisteret har returnert personopplysninger, velger man forst hvilken
type skjema du ensker & opprette fra nedtrekksliste pa pasienthistorikksiden.

Deretter kan man ved a trykke pa «Ny registrering» opprette personen i registeret.

Alle registrerte skal pa forhdnd ha samtykket til dette, og det vil derfor komme opp en
dialogboks der man ma bekrefte at samtykke er avgitt.

Pasienthistorikk

Fedselsnummer: 29104548235
Navn: Ny ukjent pasient
Adresse: Ukjent adresse

Nytt skjema
Er dette en historisk registrering? [Nei v
Q Velg type skjema for registrering: [y &r 0 registrering v|

=+ Ny registrering @ Avbryt

Registreringsliste

[ ] Datoar0% Regdato= FID2 Forlepstype>  Pasient Skjema =

Ingen
tilgjengelige
registreringer
funnet

Du kommer da inn pa pasientens personopplysninger (med mulighet for & endre disse) og
skriver inn dato for innhenting av opplysninger.

Dato kan skives inn pa ulike méter:
1. velg dato fra kalender visning til heyre for feltet eller
2. skriv inn armnddato (140408),
3. skiver du for eksempel 08 i felt for dato kommer det til 4 sta den attende i innevaerende
maned.

Dato for innhenting av opplysninger

® Skriv inn dato for innhentings tidspunkt for opplysninger.

Ny Ad-hoc oppfelging opprettet

Dato skrives p& formatet yyyymmdd.

Skriver du inn kun dag (dd), s3 autfylles ndvaerende maned og 4r.

L Skriver du inn m3ned og dato (mmdd), s8 autofylles nfveerende &r.
PID 30
- Eksempel:
R ey R S g lot5-08-26 * [E= For dato 23.11.1980 er folgende verdier gyldig: 801123, eller 19801123, eller
Fodselsnummer (generert) 0 August TR L 1980-11-23
Etternavn % 3 Min: 1960-01-01
S5 Ma Ti On To Fr Lo Nl e o

Fomavn

Fodselsdato

2 2 LS 5 6 7 8
Kjonn 9 10 11| 12| 13| 14 | 15
Avdad 16 17 18 15 20 21 22
Adresse | 30 31
Postnummer [5206 ] *
Poststed 08 Ix

[_Forige |
LMTV Langtids mekanisk ventilasjon
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2. Sek etter pasienter og tidligere registreringer

Det er mulig & gjore hurtigsek pd tidsperiode og egne registreringer.

Ved 4 velge ekstra filtrering far du ogsa mulighet til & seke pa tilslutning (maske/trakeostomi)
og skjematype.

Veiledning til sek finnes under «Arbeidslisteny.

Det er ogsd mulighet for sek pé pasientdata under «Pasientsok».

Dersom det finnes tidligere registreringer pa angitt pasient vil du se dette, og du velger type
registrering under pasienthistorikk. Trykk deretter pa «Ny registrering».

Nasjonait register for langtids mekanisk ventifasjon TEST v3.0-RCT1

Masjonalt register for
langgicls mekanisk ventilasion

Fraogmed:[ &= Tiogmed:| 9 Registertav:
? Veiledning sek = Ekstra filtrering Q, Pasi ? g
Sek
Arbeidsliste
.
Pasier \ B PID+ Fedselsnr@ Navn@ Datoar0% Regdato2 FID2 Forlepstype s Historikk Skjema =

3. Arbeidsliste for uferdige registreringer

Oversikt over forlap som ikke er ferdigstilte finnes under arkfanen "Arbeidsliste".

De ulike skjema for hver pasient ligger under hverandre med en linje for hvert skjema.
Om det er flere enn hundre blar du til neste side.

Det er mulig & sortere arbeidslisten pé de ulike felt.

Du kan ogsa velge 4 gé inn 1 ulike oversikter:

Historikk - Pasienthistorikk siden med oversikt for en pasient.
Pasient — Personopplysninger

Skjema — Det aktuelle registreringsskjema

Info — Oppsummering av startregistreringen

Registreringene er ogsad merket med symbol for om det er kvinne, mann eller barn (< 18 ar).
PID nummeret helt til venstre pd listen er Pasientens unike lopenummer, mens FID nummeret
angir registreringsskjemaets unike lepenummer.
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Her skal opplysninger om pasienten for behandlingsoppstart skrives inn.
Alle felt ber fylles ut og felt som er merket med asteriks * er obligatorisk.

Hvert felt i alle skjema har en tekst forklaring som er gitt i en grd boks til hayre
for skjemaet. Det gré feltet oppdateres avhengig av hvilket felt som er i fokus.

Behandlingsstart skrives inn med den dato pasienten startet behandlingen (dato
utskrevet/hjemsendt med BiPAP, hjemmerespirator). Husk a kontrollere at denne dato er

korrekt spesielt om du ikke registrerer pasient samme dag.

Helseforetak, sykehus og avdeling som er ansvarlig for oppstart velges fra nedtrekks listen.

4 Pasient
Ventilatorregistrering ar 0
Behandlingsstart
Regionalt Helseforetak
Helseforetak
Sykehus

Avdeling

I Pasienthistorikk

[3 Ventreg

2017-06-25 [E3*

|HELSE VEST RHF

v|*

|HELSE BERGEN HF

A

*

[FAURELAND V-
(1 Voksen v

Under Maledata for behandlingsstart skriver du inn blodgass, spirometriverdier,
nattregistreringer og hoyde og vekt.

Systemet regner selv ut BMI og % av forventet FVC og FEV1
(referanseverdier for voksne > 20ér, Langhammer et.al, Eur Respir J. 2001).

Arteriell pCO2 (kPa) vken/romluft

Arteriell pO2 (kPa) vBken/romluft

Base excess (mmol/l)

Kapillaer pCO2 v8ken/romluft

Kapillsr pO2 vken/romluft

Arteriell pCO2 (kPa) sgvn/romluft.

Nattlig oksygenméling i romluft

Nattlig hypoventilasjon p8vist i ramluft
Vitalkapasitet sittende/stdende pasient (VK) (liter)
Vitalkapasitet liggende (VK) (liter)

FVK (liter)

FEV1 (liter/sek)

PEFc (hoste-PEF) (liter/min)

Hayde (cm)

Vekt (kg)

BMI

Forsert vitalkapasitet i prosent av forventet (%)

FEV1 i prosent av forventet (%)

* 0 uigent
O Ugent
* [ uigent=
! iE Ukjent*
® Ukjent®
Cx Ukjent*
| v]x
:

iF Ukjent*

: i * ¥ Ukjent*
* 1 uigent*
* [] Ukjent*
=[] Ukjent*
* [ Ukjent
= Ukjent*

18.5

67 % av forver

55 % av forver

Nattlig hypoventilasjon

Nattlig underventilering i henhold til AASM kriterier 8r 2012

Voksne:

a)Under sgvn gkning i arteriell pCO2 (eller surrogat) til verdi > 7.3 kPa (55
mm Hg) for = 10 minutter eller

b) @kning med > 1,33 kPa (10 mm Hg) i arteriell pCO2 (eller surrogat) under
sgvn til en verdi > 6.7 kPa (50 mm Hg) for 2 10 minutter.

Barn:

Mer enn 25% av total sgvn tid viser arteriell (eller surrogat) pCO2 > 6.7 kPa
(50 mm Hg)

Valg:

1Ja

2 Nei

3 Ikke mélt
9 Vet ikke
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Du velger hoveddiagnose fra nedtrekkslisten. Bidiagnose kan velges pa samme maéte.
Ved & velge veiledningsboksen til venstre s vil du i opp forklaring for hva som inngar 1

diagnosegruppene.

‘ Forsert vitalkapasitet i prosent av forventet (%) | 155.67 % av forventet: 3.47

‘ Hoveddiagnose

FEVLi prosent av forventet (%) 181,79 % av forventat: 2.82
Diagnose og eventuell bidiagnose

Hoveddiagnose

Bidiagnose

w Duchenne muskeldystrof

2 Dystrofia myotonica

3 Andre muskeldystrofier og myopatier
4 Spinal muskelatrofi (SMA)

Symptomer ved behandlingsstart
Morgenjhod

(Morgen)hodepine Andre avelige neviomuskulzere sykdommer
6 Folgeilstand etter poliomyelitt

7 Hiemeskade

& Ryggmargs-skade/sykdom

Sovnvansker

Svekket hostekraft / sekretproblem / hyppige

infeksjoner 9 Amyaotrofisk lateral sklerose (ALS)

Dagtidstretthet 10 Andre ervenvede neviomuskuleere sykdommer
11 Primeer

Dyspne 12 Svikt | sentral respirasjonsregulering

15 Adipositas hypoventilasjonssyndrom
17 Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS)
Oppstart

erden som anses & vare den viktigste drsaken til

M3 avgj lege
til beslutningen om & starte LTHV

Arvelige nevromuskulere sykdommer
1 Duchenne muskeldystrofi

2 Dystrofia myotonica

3 Andre muskeldystrofier og myopatier (Limb Girdle, FSHMD, Becker, Nemalin myopati, Central core, Emery Dreyfuss og andre)
4 Spinal muskelatrafi (SMA)

5 Andre arvelige nevromuskulere sykdommer (polynevropati, Charcot Marie Tooth og andre)

Erverv uskulzre sykdommer

& Falgetilstand etter poliomyelitt (Voksne)

7 Hjerneskade (Cerebral parese, apopleksi og andre)

& Ryggmargs-skade/sykdom

lateral sklerose (ALS) (Voksne)

10 Andre ervervede

Parkinson, MS, Myasthenia Gravis og andre) (Voksne)

11 Primeer brystvegglidelse/skoliose (omfatter ogsd thorakoplastikk og senfalger etter TB)
Svikt i sentral respirasjonsregulering

12 Svike i sentral i ing (Arnold-Chiari i i
Metabolske sykdommer

13 Metabolske sykdommer (Mitokondriell myopati, Mukolipidose og andre) (Barn)
i jon i svre luftveier

g andre)

14 Tilstander med obstruksjon | aure luftveier (syndrom, ansiktshypoplasi, nevromuskulzer sykdom og annet) (8arn)

Adipositas hypoventilasjonssyndrom

15 Adipositas hypoventilasjonssyndrom

Lungesykdommer

16 Cystisk fibrose

17 Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS uten noen av de overstiende diagnaser)(Voksne)

18 L
A 22 Annet
Antall dager pS sykehus 122 Anne

dysplasia, hypoplasia, fibrose, sarcoidose)

omstendigheter ved oppstart
Tekniske data

Behandiingstid per doan

Annet
22 Annet, m3 spesifiseres

Valgalternativ:

1 Duchenne

Behandlingsmetode

Dystrofia myotanica
3 Andre muskeldystrofier og myopatier
8,

Respiratortilslutning [ [=]-

Spinal (SMA)

5 Andre arvelige. sykdommer

Trenger hjelp med tilkobling av respirator

6 Folg ctter poliomyelitt
7 Hjerneskade
8 Ryggmargs-skade/sykdom

9 Amyotrofisk lateral sklerose (ALS)
10 Andre ervervede nevromuskulzere sykdommer
- 11 Primer brystvegglidelse/skoliose
Er livskvalitetssporsmilene besvart? 12 Suikt | sentral respirasjonsragulering

Epworth Sleepiness Scale

Oksygen

15 Adipositas
16 Cystisk fibrose.

17 Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS)
18 Lungeparenchymsykdom

23 Annet

[eiwear I ol=

Neste trinn er symptomer ved behandlingsstart.

Symptomer ved behandlingsstart

(Maorgen)hodepine |im I*
Sevnvansker [ 1+
Svekket hostekraft / sekretproblem / hyppige | 2N ]*
infeksjoner

Dagtidstretthet [ 1
Dyspne |in 1*

Du fortsetter med a fylle ut omstendigheter ved behandlingsstart. Om pasienten ikke har vert

innlagt pé sykehus er det 0 dager pd sykehus.

Behandlingsstart

Oppstart

antall dager pa sykehus

Omstendigheter ved oppstart
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Det neste er tekniske data og alternative valg kommer opp nér du klikker pa nedtrekks listen.
Velger du trakeostomi som tilslutning kommer spersmal om dato for trakeostomi.

Tekniske data

Behandlingstid per dogn

Behandlingstid per degn =)

Oppyi foreskrevet
behandlingstid per dagn i
henhold til oppgitte forslag.

Behandlingsmetode

Frenikusstimulator/ diafragmapacing [2Nei v]

v Valg

Respiratortilslutning \

1 Mindre enn & timer

Trenger hjelp med tilkobling av . €

respirater 2 8-12 timer
3 12-23 timer
4 23-24 timer

1 ivielrualitnt

Om du svarer ja pd at livskvalitetsspersmalene er fylt ut far du opp fem spersmal som ogsé
brukes i det svenske registeret Swedevox. Verdi fra Epworth sevnighetskala vil vi ogsé vite.

Er livskvalitetsspersmalene besvart? |1n |*
vakner du opp flere ganger i lepet av natten? | 0 Aldrinasten alisi |*
Vakner du med hodepine? | 1avogal |*
Feler du deg uthvilt etter nattesovnen? | 237een pamger fuken |*
Er du trett pa dagtid under arbeid eller fritid? | 3 Atiidizensa aliid |*
Opplever du dndened om natten? | 0 Aldri'masten aldsi |“
Epworth Sleepiness Scale | 10 |

Under tilleggsutstyr skriver du inn det pasienten eventuelt har fatt av ekstra utstyr.

Tilleggsutstyr
Oksygen

Fukter
Reserverespirator
Sug

Slimmobiliserende mekanisk in-
leksufflasjon

=

Pulsoksymeter

Sondemat (]

*

Sondemat

Saondemat
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Pasientens boform, eventuelle arbeid og pleie og omsorgstjenester fylles ut til slutt.
Postnummer og sted blir automatisk fylt ut fra personopplysninger men kan rettes.

Boform - arbeid - omsorg

Boligfarm [4 Bor pa institusjon (personell degni v | =
Postnummer &r 0 [5009 | =
Poststed &r 0 BERGEN ®
Pasientens arbeidssituasjon [6 Ikke akiuelt v x
Pleie- og omsorgstjenester [ uignnede pargrende

[ Lonnede p&rarende
Brukerstyrt personlig assistent
[] servicebolig med omsorg

[] Team (8-24 timer)

O Hjemmesykepleien

[l Ingen

Ferdigstilling

Ferdigstille skjema? [l

Naér alle obligatoriske felt er utfylt kan skjema ferdigstilles. Dette gjores ved
a hake av feltet for "Ferdigstille skjema?" og velge lagre.

Skjemaet vil da bli sendt sentralt, men oppfelgingsskjema kommer til & dukke opp nér det er
tid for & fylle ut dette.
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10. Hvordan registrere oppfglgingsskjema?

VENTILATOR AR 1

For 4 kunne sammenligne pasientgrupper trenger vi et fastsatt intervall mellom
oppfelgingene. Disse sekvensielle oppfelgingene kommer til & bli generert automatisk.

Etter ca. ett ar kommer et oppfelgingsskjema til & dukke opp 1 arbeidslisten med uferdige
registreringer for utfylling.
Skjemaet ligner ar 0, men er ikke s& omfattende.

Du begynner med a fylle inn dato for pasientoppfelgingen.
Deretter helseforetak, sykehus og avdeling som har ansvar for denne oppfelgingen.

4 Pasient I} Pasienthistorikk [Z) Oppfelgning

Ventilatorregistrering
oppfelging ar 1

Dato ar 0 2010-01-01

Dato for pasientoppfalging *

Regionalt Helseforetak [HELSE VEST RHF v
Helseforetak [HELSEBERGENHF V]~
Sykehus “

Avdeling [1 Voksen v|*

Du fortsetter & fylle ut noen av de samme spersmalene som i skjema 0.

Etter 2 ar kommer det til & dukke opp et nytt oppfelgingsskjema i arbeidslisten som er
identisk med dette.

Det er mulig & lage et oppfelgingsskjema (ad hoc) tidligere om man ensker det, eller dersom
det oppstéar store endringer i pasientbehandlingen som ved anleggelse av trakeostomi eller for
barn som endrer seg raskt.

Svarer du 1 oppfelgingsskjema ja pa at behandlingen er avsluttet md du ogsa fylle ut avslutt
skjema.
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11. Nar fyller du ut Avslutt skjema?

AVSLUTT

Om en pasient avslutter behandlingen skal det rapporteres i Avslutt skjemaet.

Sek opp pasienten og velg avslutt-skjema pa «pasienthistorikk» siden.

Skjemaet kommer da opp og du fyller inn dato for behandling avsluttet og arsak til dette.
Om grunnen er at pasienten er ded fylles det inn dedsdato og arsak til dedsfall.

Dato for behandlingsstart 2014-01-08

Behandling avsluttet | F 2+ OUkjent
Ersak til avsluttet behandling | |+

Ferdigstille skjema? O

Deadsdato blir na hentet inn automatisk. Det betyr at dodsdato kommer inn 1
personopplysninger og kopieres deretter til avslutt skjema. Dersom en ser at dedsdato ikke er
hentet under personopplysninger selv om avded er satt til Ja, kan en velge «oppdater» og dato
blir hentet inn bade under personopplysninger og i avslutt skjema. Imidlertid ma en da for en
trykker «oppdater» merke seg postnummer som ma skrives inn igjen for en lagrer.

LTMV registeret, Lungeavdelingen, Haukeland Universitetssykehus, 5021 Bergen, TIf: 55978480, Epost: LTMVregisteret@helse-bergen.no

Fglsomhet Intern (gul)



22

12. Skjema i papirformat

De skjema som inngér i registeret finnes ogsa i papirformat og kan lastes ned i PDF format.
I «Filarkiv» er PDF filer til nedlasting.

Skjemaene er ogsé & finne pa var nettside: https://helse-

bergen.no/avdelinger/lungeavdelinga/nasjonalt-register-for-langtids-mekanisk-ventilasjon

1. Brukermanual-LTMV
LTMYV registerets brukerveiledning

2. Samtykke-LTMV
Informasjon til pasient og samtykkeerklaring for
voksne over 16 ar,
ungdom 12-16 ar og
barn under 12 &r.

3. Pasientskjema-LTMV-LivskvalitetogEpworth
Sperreskjema til pasient
Livskvalitetsspoarsmél
Epworth sgvnighetsscala

4. NyRegistrering-LTMV-Barn
Registerets sporsmal til barn < 18 ar

5. NyRegistrering-LTMV-Voksne
Registerets sporsmal til voksne > 18 ér

6. OppfolgingRegistrering-LTMV
Registerets oppfolgingsspersmal til barn og voksne
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