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» LOget | Stockholm
» VArdkedja
» Nationellt Respirationscentrum (NRC)

» ALS och Avancerad Sjukvard i Hemmet (ASIH) /
» Assistenters och anhorigas situation
» Tva patientfall

» Avslutande fragestund



Trakeostomerade ALS patienter i Stockholm

» ALS patienter med trakeostomi n=16

» Alder 56,8 (28-75) r

» Tid med trakeostomi (2 mdanader — 10 ar) /
» Planerad trakeostomi n=3 (19%) /
» Akut trakeostomi n=13 (81%)

» Trakeostomi innan diagnos Nn=3 (19%)



Vilkka ALS patienter blir frakeostomerade?

Ansvarig neurolog gor bedomning kring patientens
|Gmplighet for att erhdlla invasiv ventilation

» Kliniska forutsattningar
» Kognitiva forutsattningar
» Sociala forutsattningar

Riktlinjer for inifiering och avslut av invasiv ventilation vid ALS
Stockholm Okt 2019



Viktig information till patienten

» Hur det ar att leva med en trakeostomi och invasiv ventilatore
» Vad hander om man valjer bort trakeostomi, vad finns for alternative
» Livets slutskede utan trakeostomi.

» Livets slutskede med invasiv ventilation. Mgjlighet till avslutande av
ventilatorbehandling.

Om patienten fortfarande ar positiv till invasive ventilatorbehandling

!

Remiss till Nationellt respirationscentrum (NRC) tor vidare information/diskussion

Riktlinjer for inifiering och avslut av invasiv ventilation vid ALS
Stockholm Okt 2019



KIAS (kronisk invasiv andningsstdd) vardkedja i Stockholm

» Neurolog

! » Nationellt respirationscentrum (NRC)
| | » ASIH

=4 @ &, » Primarvard/basal hemsjukvérd
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» Utbildade och delegerade personliga
assistenter
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Nationellt respirationscentrum — NRC

L Stockholm

» Oppenvardsmottagning (Idkare + ssk + usk + sjukgymnast +
logoped + tekniker)

» Uppfolining av ca 60 frakeostomerade patienter med
hemventilator

» Regelbundna besdk varje 4:.e-6:e vecka for kanylbyte
och periodisk ventilationskontroll

» Utbildning av assistenter




ALS ASIH Sthim Sédra

» Totalt 377 patienter
» 5 Team, 1 palliativ vardavdelning
» Siffror ALS:

» 12 ALS

» 6 NIV

» 5|V

» 8 PA




ASIH for ALS-patienten

Stdéd som behovs fér att nd en framgadngsrik behandling
hemma och med detta undvika sjukhusvistelse

» BesoOk (veckobesdk och vid behov)

» Atgdrder
» Stofta patient, pers ass, anhaorig
» Delegering

» HjGlpmedel, forskrivning, samarbete kommunen.



Assistentutbildning i andningsvard

Behov av utbildade och delegerade assistenter
» Teoretisk och praktisk utbildning
» Eget utbildningsmaterial
» Uppfdljning av kunskapsldge och delegering

» Delegering i andningsvard, endast i
Stockholme

HOg omsattning
» > /00 utbildade assistenter till 50-60 patienter
» Genomfartsyrke, utbildning sker [Opande




Personliga assistenter — NRC

» Utbildning av assistenter pd sjukhus tar tid, 2 -6
madnader

» Utsatt situation /
» God bemanning — patientsakerhet
» Assistentbolag



Ndarstdende

» Nyckelfigur i omvardnaden

» Kamp for aft hantera ett anstrangt vardagsliv
» Satta eget livi "standby”

» Enorma anpassningar i hemmet

» Bostaden en arbetsplats

» Fysiska, psykiska, sociala, existentiella behov

» Konflikten i rollerna narstdende och vardare




Patientfall #1

» Man fodd, -49, ALS sedan -9/, IV
sedan 2011

» Personliga ass 24/7
» Livskvalitet- aktiviteter

» 2016 fragor kring avslut av
behandling

» 2017: beslut avsluta behandling

» Anhoriga och pers assistenter holls
informerade




Patientfall #1

« Onskemdl infér avslut av behandling
* Maria Regina




Patientfall #2

» Man, 56 ar vid diagnos 2008.

» Noninvasiv ventilation 2013

» Upprepade aspirationspneumonier
» Akut frakeostomi sept 20135.

» ASIH fradn maj 2016




Patientfall #2

» FOrsamras -> Sankt livskvalitet
» Sorjer sina forlorade formagor

» Vill avsluta
respiratorbehandlingen

» Adekvat, beddoms inte
deprimerad




Patientfall #2

» Datum faststalls
» Planering

» Ldkare och skdterska fran NRC
och ASIH
» Utforande




SOSFS 2011:7 (M)
Féreskrifter och allménna rad

Livsuppehallande behandling

Stdr fast vid sin instalining

4 kap. Nir en parient inte vill ha livsuppehallande
behandling
1 § Om en patient ger uttryck for att en livsuppehallande behandling
inte =ka inledas eller inte ska fortsdtta, ska den fasta vardkontakten
fore stallningstagandet till patientens Snskemal forsalora sig om att pa-
tienten och nirstaende har fatt individuellt anpassad information 1 en-
lighet med 2 b § hiilso- och sjukvardslagen (1982:763). Den fasta vard-
kontakten ska dven gira en beddmming av patientens psykiska status
och férvissa sig om att patienten
1. farstar informationen,
2. kan mnse och dverblicka konselvenserna av att behandling inte 1n-
leds eller inte fortsatter,
. har haft tillrdckhgzt med t1d {or sina Gverviganden och
. star fast vid sin instillning.



Avslutande av behandling med invasiv ventilation hos
patient med ALS

» Forutsattningarna ar att patienten ar klar och medveten om
konsekvenserna av sitt beslut och att patientens beslut inte pdaverkas av
en eventuell depression.

» Avslutandet av invasiv ventilatorbehandling hos ALS-patient beslutas av
patienten i samrdd med tre legitimerade IGkare/vardgivare:
— patientens neurolog
— patientens Idkare pd NRC
— patientens l&kare/vardgivare inom ASIH

» Beslutet skall meddelas alla vardgivare vid minst tvd separata tillféllen
med fillracklig betanketid emellan. Detta tor att forsGkra sig om att
patientens dnskan att avsluta den invasiva behandlingen kvarstar.

» Inom cirka en vecka efter det andra fillfdllet planeras patienten in for
avslutandet av den invasiva ventilatorbehandlingen.

Riktlinjer for inifiering och avslut av invasiv ventilation vid ALS
Stockholm Okt 2019



TACK !

Frdgestund

Hur ser verkligheten ut hos er?
Hur behandlas ALS patientere



Halsolagen — lag nr 546 av 24 Juni 2005 - Danmark

Vagledning fill halsolagen
VEJ nr 9025 av 17/01/2014

9.2.1 ForutsGgbar situation

» Om en individ i samband med en behandling har, pd adekvat
underlag, framfort en dnskan om att behandlingen skall upphdra nar
det infr@der en forutsdgbar situation i sjukdomstorloppet skall det
respekteras. Detta gdller dven om individen senare i sjukdomsforloppet
forlorar medvetandet.

» En sddan forutséigbar situation kan féreligga exempelvis vid
avslutande av respiratorbehandling av en individ med amyotrof
lateralskleros (ALS) som sjalv har dnskat respiratorbehandling i en fas av
sjukdomen och har kommit dverens om det fortsatta forloppet med
behandlingsansvarig |[Gkare, dvs ndr respiratorbehandlingen skall
upphora.



11 (EV.). ETHICAL CHALLENGES IN TRACHEOSTOMY-
ASSISTED VENTILATION IN ALS (SILVIA)

Beneficence
» Vi behdver vara sdkra att vi hjdlper vara patienter
Nonmaleficence
» Vara sakra att vi kan avsluta behandling ndr patienten vill
» Rimlig ansvar till familjen och assistenter
Respect for patient autonomy
» Vi behover veta att vara patienter &r kapabla att ta beslut
» Adekvat information innan beslutet tas
Justice
» HOg kostnad av behandling
» Aldersgrénser

Magelssen M, et al. Journal of Neurology (2018) 265:2730-2736



