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Patientens resa (fiktiv patient)

* Ove 50 ar upplever neurologiska symtom
* Remitteras till neurologimottagningen
 Efter utredning konstateras ALS

* ALS-team kopplas in, fokus pa information, prognos och
behandling

* Nytt besok bokas in dar man ska folja upp fragor och ge
information om andningsmaijligheter
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Nasta besok

* Ove har landat i sin diagnos
* Nedskrivna fragor som besvaras

* ALS-teamet borjar beratta om naturalforloppet avseende
andning, vilka andningshjalpmedel som finns och hur ett
alternativt palliativt skede ser ut

* Ove staller sig positiv till andningshjalp och remiss skickas
till andningsvardsteamet for bedomning och information

* Remiss skickas aven till neuropsykolog for bedémning av
kognitiv formaga
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Teamrond i andningsvardsteamet

* Andningsvardsteamet bedomer remiss
* Kallar lakare och ALS-SSK till teamrond

* Diskussion om Ove som inkluderar medicinska, kognitiva,
sociala och etiska aspekter

* Ove bedoms vara en lamplig kandidat for framtida
assisterad ventilation

* Kallas till gemensamt besdk




Besdok hos andningsteamet
* Besok 1

e Patienten informeras om maijligheter till assisterad ventilation
* Ges darefter tid till att fatta valgrundat besok

e Besok 2

 Qve onskar assisterad ventilation nar det blir aktuellt

* Ove far genomga diverse undersokningar (bl.a. lungfunktionsundersdkning och
blodgas)

* Ventilationsformaga beddoms i nulaget god

* Det planeras for NIV vid forsamring och darefter invasiv ventilator

* Primarvarden (och kommunen vid behov) meddelas om patienten och planen
o Aterbesok planeras om 3 manader for att utvardera lungfunktion och blodgas
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Det gar ett ar
* Ove har foljts rutinmassigt pa neurologimottagningen och

andningsvardsteamet genom upprepade
lungfunktionsundersékningar

* Nu sviktar andningsformagan vilket medfor att patienten
erhaller NIV nattetid

 Ove har redan assistans i hemmet

* En individuell bedémning gors och darefter skrivs
egenvardsintyg for skotsel av NIV
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Behovet av NIV tilltar

* Ove blir samre i sin ventilationsformaga, vilket har
foranlett att man 6kat NIV till dygnet runt

* Muskelkraften har ocksa forsamrats. Ove kan inte hantera

sin NIV pa egen hand, men kan kommunicera med sina
assistenter vid behowv.

* Oves fall tas upp pa teamrond mellan andningsvardsteam
och ALS-team. Man beslutar att det ar dags att erbjuda
invasiv ventilator for att kunna anlagga denna planerat.
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Ove kallas till besok

e ALS-team och andningsvardsteam deltar

* Ove informeras annu en gang om ingreppet, att han
mister talformagan och att han kommer dvervakas dygnet
runt

* Ove vill ga vidare med ingreppet och planering paborjas

* Man planerar aven att anlagga PEG da Ove har féorsamrad
svaljningsformaga och har gatt ned i vikt

* Kommunen meddelas planen. Man kallar till SIP dar det
bl.a. sakerstalls att utbildning planeras. Bedomning har
gjorts att egenvardsintyg kan skrivas och en sista
utbildningsinsats kommer goras pa avdelningen efter att
ingreppet genomforts.
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Poliklinisk operation

Ove sdvs och en ONH-ldkare anldgger en trakeostomi. P4 denna kopplas en
ventilator som andningsvardsteamet staller in

Ove vardas 2 dygn pa IVA for att sakerstalla korrekta installningar pa apparatur.
Initialt har han mycket slem och man anvander hostmaskinen frekvent.

Darefter flyttas Ove till en av de tva sangplatserna avsedda for
ventilatorsbehandlade patienter pa lungmedicinavdelning

Assistenterna ansluter och tar dver skotseln av ventilator under inneliggande
period. Andningsvardsteamet ar behjalpliga vid fragor.

Oves fall diskuteras aterkommande under teamronder 6ver inneliggande
patienter. Man sakerstaller:

Att nodvandiga intyg ar skrivna

Att man har tagit stallning till egenvardsintyg

Att kommunikationsvagar med PV/kommun ar etablerade och dokumenterade
Att ansvarsfordelningen ar klarlagd infor hemgang

Att Kommunen har sakerstallt att Oves hem ar forberett for vard i hemmet
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Hem

* Efter 1 veckas inneliggande vard ar det dags for
utskrivning

* Tydlig vardplan dokumenteras, egenvardsintyg skrivs,
kontaktupplysningar klargors

* Ove aker ambulans (beredskap for sug) till hemmet
eventuellt ledsagad av en assistent pga
ventilatorskompetens




1 vecka senare

* Hembesok av ventilators-SSK och fysioterapeut

* Justering gors pa hostmaskinen och fragor fran
assistenterna besvaras
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Efter ytterligare en vecka

* Hostmaskinen slutar fungera kl 19.00 tisdag
* Lungmedicinavdelningen kontaktas

* Man beddmer att patienten klarar sig utan hostmaskin till
onsdag formiddag da kontakt med
andningsteamet/hjalpmedelscentralen

* Noggrann information om akut forsamring och att man da
kontaktar 112
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Ove forsamras akut

e Slemproduktionen 6kar
* Ove har feber
* Man misstanker lunginflammation och ambulans tillkallas

* Assistent medfdljer i ambulansen, ventilatorn fungerar
men beredskap finns att ventilera traken manuellt

* Pa akuten gors en beddmning pa akutrummet.
Medicinlakare och narkoslakare har kallats av lednings-
SSK

* Ove bedoms inte IVA-kravande, satts in pa i.v. AB och
laggs in pa lungmedicin som SKA-patient
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Efter ytterligare ett ar

e Oves tillstand har forsamrats avsevart. Trots ventilatorn
har han svart att syresatta blodet.

* Hans kognitiva och kommunikativa formaga har avtagit.
Han kan endast kommunicera jakande eller nekande svar
pa fragorna och anhoriga ar inte sakra pa att han forstar
allt som sags

* Palliativa teamet kopplades in for 3 manader sedan.

* Oves fall tas upp pa andningsvardsteamets mote och ALS-
team samt palliativt team bjuds in.
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Palliativ plan

* Det bedoms att Ove allt mer bdrjar narma sig ett
irreversibelt stadie dar han forlorar sin férmaga att ge
eller aterkalla sitt samtycke till ventilatorsbehandling

* Ove formedlar att han inte langre vill ha kvar sin
ventilator. Han vill sjalv besluta over sin egen bortgang.

* Vid upprepade tillfallen bejakar Ove sitt beslut och
gemensamt bestammer man ett datum for avstangning av
ventilatorn. Ove far veta att han kommer fa mediciner
som gor att han inte kommer att lida
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Ove dor

e 7 dagar senare ar Oves familj samlade i hans hem. Pa plats
ar lakare och SSK fran palliativa teamet

* Andningsvardsteamet har dessforinnan gett instruktioner
om hur ventilatorn och dess larmfunktioner stangs av

e Lakaren fran palliativa teamet gar igenom avstangningen
med Ove och hans familj

e Sedan stangs ventilatorn av och Ove ges lugnande
medicin. Han somnar ganska snabbt och efter 2 timmar
visar han inte langre nagra livstecken.

* Dodsfall konstateras, dodsorsaksintyg skrivs och patienten
avslutas i samtliga team.
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