ALS og palliativ sedering
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Amyotrofisk Lateral Sclerose

i ALS (MND)

» En hurtig fremadskridende sygdom (kan
sidestilles med cancer)

-~ Ukendt arsag
» Ingen kurativ behandling
-~ Forventet overlevelse fra debut ca. 3 ar

» En kompleks sygdom, der kraever mange
specialister inden for en kort periode

-~ Diagnosen stilles farst ca. et ar efter debut

» Derefter starter palliativ (lindrende)
behandling




i Epidemiologi

~ Gennemsnitlig debut omkring 60 ars
alderen

-~ Ca. 150 nye tilfeelde i DK pr. ar

» Ca. 400 lever aktuelt i DK med ALS
(sjeelden)
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Symptomer pd ALS
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Udelukkende det motoriske nervesystem
vliver pavirket

Kraftnedsaettelse (lammelser) i arme og/eller
ben

Symptomer fra hjernestammen (tale-, tygge-
0g synkebesveer)

Vejrtraekningsbesveaer (dgdeligt)

30-40% udvikler i sygdomsforlgbet tegn pa
frontotemporal demens




Diagnosen ALS
Motor neuron involvering
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Kun de motoriske
i forhornsceller er involverede
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i Behandling

» Tabl. Rilutek (glutamat antagonist):
@ger overlevelsen med 3-6 mdr.

» NIV (BIPAP): Maskerespirator, iseer
ved natlige gener
Betydelig forbedret livskvalitet

» Respirator? (RC@). Respiratoriske
hjeelperhold

» Eksperimentel behandling?



Tveerfaglige ALS-team
Daghospital

Ptt. ses ca. hver 3. maned (116 ptt.). Evt.
Hjemmebesgg i KBH

Ved alle konsultationer: Maling af lungefunktion og
veegt
4 faste lzeger, 2 sygeplejersker, 1 fysioterapeut, 1

ergoterapeut, 1 diaetist, 1 neuropsykolog, 1
talepaadagog

Tilbyder “Stdende indlaeggelse” i afd., hvis akut
opstaede vejrtraekningsproblemer

Samarbejde med Rehab.center for Muskelsvind
(RcfM) (hjemmebesgq)



i ALS-teams i DK:

. Bispebjerg
» Roskilde
» (Glostrup)
» Odense

» Kolding

» Viborg

» Holstebro
. Arhus

» Aalborg




Vigtigt (og sveert) at fa pt. indplaceret i:

i 3 palliative faser

-~ Tidlige palliative fase (ar):
» Livstruende sygdom

. Far/kan fa beh. med
sygdomskontrol/livsforlaengelse

» Elementer af palliation kan vaere relevant




Palliative faser (cont.)
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» Sen palliativ fase (mdr.):

n

Ophgr med beh., der har
sygdomskontrol/livsforlaengelse som mal

Udelukkende fokus pa lindring og livskvalitet

Overvej relevansen af rutinemaassig monitorering
(BT, puls, blodprgver, undersggelser)

Stillingtagen til livsforlaengende beh. (ved hjerte-
og/eller vejrtraekningsstop, overflytning til Intensiv
afd., sondeernzering)?



i Palliative faser (cont.)

~ Terminale palliative fase (fa
uger/dage):
- Uafvendeligt dgende
- Al livsforlaengende beh. ophgrer

- Spgrge pt. og pargrende om @nsker,
folelser, veerdier, tro, holdninger

- Skabe trygge rammer for pt. og pargrende
. Stop med al medicin som tabletter



i Lovgrundlag (Sundhedsloven)

» Lov om patienters retsstilling § 25 stk. 3:

» Hvis pt. er uafvendeligt dgende kan laegen
indgive den smertestillende, beroligende og
lign. praep., der er brug for til at lindre
patientens tilstand, selv om det fremskynder

dgdstidspunktet

. Det er ikke eutanasi (aktiv dgdshjeelp), som er
forbudt i DK



i Definition: palliativ sedering

» Medikamentel lindring af en uafvendelig
dgende pt., der er sveert lidende pga.
fysiske og/eller psykiske refraktaere
sympt. (smerter, dndengd, angst,
agitation), der ikke har kunne lindres pa
anden madde. Behandlingen kan/vil
medfgre nedsat bevidsthedsniveau/sgvn



i Kriterier for palliativ sedering

» Pt. er uafvendeligt dgende og er sveert
lidende

~ Sygdommen sa fremskreden, at dgden
forventes inden for timer til fa dggn

» Na@dvendige faglige ekspertise har vurderet,
alle andre beh.muligheder er udtgmte

-~ Pt. sa vidt muligt fuldt informeret om
behandlingen og dens konsekvenser



i Information og samtykke

» Hvis pt. ikke kan informeres og give

samtykke, kan laagen handle i
varetagelse af patientens interesse

(“patientens advokat”)

-~ Teet dialog mellem pt. og pargrende
(samarbejde)

-~ Pargrende har ingen lovmaessige krav
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Klinisk retningslinie om palliativ sedering for
voksne patienter indlagt pa en specialiseret
palliativ enhed

Dansk Multidisciplinger Cancer Gruppe for Palliativ
Indsats. August 2016



Palliation

Opioider (morfika) er hovedelementet (smerter og
andengd)

Tabl. og stikpiller fortsaettes laengst muligt
Morfin plaster som basisbeh.

Subcutan injektion (injektion i en kanyle, som bliver
liggende i underhuden)
. Efter behov (p.n., faste intervaller, kontinuerlig (pumpe))

Intravengs infusion (ikke til brug i hjemmet,
uhensigtsmaessig tilfgrsel af vaeske)

Praeparatet slgver



i Lindring af uro, angst og rastlgshed

» Inj. Midazolam s.c. (benzodiazepin)

» Ved paranoia og hallucinationer: Inj.
Serenase (antipsykotika) s.c. eller
Nozinan (samme) s.C.

» Praeparaterne slgver



i Lindring af dndengd

» Inj. Morfin s.c. — evt. i form af "rgde
draber” (selvadministration i hjemmet)

» Inj. Midazolam s.c.




i Lindring af sekret raslen

» Inj. Buscopan s.c.

» Inj. Robinul (samme type praeparat)
S.C.



Lindring af kvalme og
i opkastninger

» Inj. Primperan (peristaltik fremmende)
S.C.

» Inj. Serenase s.cC.
» Inj. Nozinan s.cC.




i ALS og palliativ sedering

» Sjeeldent behov, da patienterne sederer
sig selv med kuldioxid ophobning |
hjernen pga. nedsat kraft |
vejrtraekningsmusklerne

» Tilskud af 2-5 liter ilt/min via
naesekateter kan fremskynde processen
yderligere



Min erfaring mht. palliativ sedering
(Kontaktleegen i afd. tog beslutningen i
i samrdd med pdrgrende)

» 1 patient med 24 timers NIV-behandling
med atm. luft efter lungebetaandelse.
Pga. fortsat angst og dndengd efter 2
dagn palliativ sedering i 5 dggn

» 1 patient med NIV-benh. til natten fik
ikke gget NIV-beh. til dagtiden, men |
stedet 3 | ilt/min via naesekateter i 114>

dagn
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