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Hur arbetar vi i Stockholm med invasiv ventilatorbehandling vid ALS och vilka brannande fragestéllningar brottas vi
med?
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Hur arbetar vi i Stockholm med invasiv ventilatorbehandling vid ALS och vilka brannande fragestallningar brottas vi med?
- Vem far behandling i hemrespirator?

- Hur lever man i respirator i hemmet?

- Hur ar det att vara anhorig och personlig assistent?

- Vad hander nér patienter dnskar avsluta behandlingen?

- Hur avslutas invasiv respiratorbehandling vid ALS?

- Vad ar ASIHs roll i férloppet?

ASIH Stockholm Sédra samarbetar med Nationellt Respiratoriskt Centrum vid Danderyds sjukhus i omhandertagandet av patienter
med ALS och pagaende invasiv ventilatorbehandling. Vi vill med denna framstéllning beskriva var verksamhet och nagra av de
svarigheter och avvaganden som vi stalls infor nar vi foljer dessa patienter.

Pa ASIH Sthim Sédra har vi stéandigt ca 10-15 patienter i var verksamhet med diagnosen ALS. Av dessa har ungeféar en fjardedel
invasiv andningshjalp. Vi kommer att beskriva handlaggningen som leder fram till beslutet att patienten far invasiv
respiratorbehandling i hemmet. Vi tar ocksa upp proceduren for att lara patienten leva med respirator men ocksa att tréna de
personliga assistenterna att skdta patienten i den nya livssituationen. Vidare vill vi diskutera hur det ar att leva med respirator? Vad
innebar det for ASIH i kontakten med patienten och hur féljs patienten upp av Nationellt Respiratoriskt Centrum efter paboérjad
invasiv respiratorvard i hemmet?

Den ofta diskuterade fragan i den har verksamheten ar hur avslutet av respiratorbehandlingen gar till. Vi kommer att beskriva
férloppet och rutinen som galler nar en patient uttrycker dnskemal att respiratorbehandlingen ska avslutas.

| var framstallning kommer vi att beskriva tva av vara patienter, som genomgatt hela férloppet med att forsamras i sin
andningsformaga, besluta sig for att vilja leva med invasiv respirator och sa smaningom avsluta behandlingen.



