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Bilaga 2 — Avslut av livsuppehallande
ventilatorbehandling

Overviganden infor beslut

Lat beslutsprocessen ta rimlig tid sa att beslutet varken forhastas eller férhalas. Ge utrymme for
reflektion och forankring hos bade patient, narstaende och teamet runt patienten. Beslutet behover
vara tydligt och begripligt for alla utifran medicinskt, etiskt och juridiskt perspektiv. Involvera
specialiserad palliativ kompetens.

For att lasa om forutsattningar for avslut, se Kliniskt kunskapsstod for handlaggning av
andningspaverkan vid ALS, kapitel Avslut av andningsbehandling.

Ventilatorbehandling — samtal med patient vid 6nskemal om avslut
Vid samtal med patient som vill avsluta ventilatorbehandling:

* Anpassa kommunikationssatt efter patientens behov.

* Utforska bakgrunden till 5nskemalet om att avsluta livsuppehallande behandling.

* Bedodm eventuell depression, kanslor av uppgivenhet, skam, skuld eller konflikter.

* Bekréfta patientens autonomi och ratt att avsta behandling.

e Beskriv alternativ till att avsluta livsuppehallande ventilatorbehandling.

e Fraga hur patienten uppfattar eventuella narstaendes reaktioner och instéallning till Gnskemal
om avslut.

e Erbjud individanpassad information om hur ett avslut av livsuppehallande
ventilatorbehandling skulle ga till.

Ventilatorbehandling — samtal med narstaende vid 6nskemal om avslut
Vid samtal med narstaende till patient som vill avsluta ventilatorbehandling:

* Klargor att beslutet om att avsluta ventilatorbehandling ytterst fattas av patienten.

e Erbjud individanpassad information om hur ett avslut av livsuppehallande
ventilatorbehandling skulle ga till.

e Erbjud fortsatta samtal och stod.
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Ventilatorbehandling - teamdiskussion vid 6nskemal om avslut
Vid samtal i teamet runt patient som vill avsluta ventilatorbehandling:

* Diskutera medicinska, juridiska och etiska aspekter.
* Involvera professioner som har kunskap om patientens sjukdomsférlopp och situation.

Overviganden infor avslut

Beakta och ta hansyn till den praktiska och emotionella utmaningen som det innebar att avsluta
livsuppehallande ventilatorbehandling for patient, ndrstaende och vardgivare.

Sakerstall att medicinska, etiska och juridiska aspekter ar tydligt diskuterade i teamet runt patienten
och att roller vid avslut av livsuppehallande ventilatorbehandling &r klargjorda (1).

Erbjud patienten samtal om existentiella fragor, dod, begravning, testamente, eventuell organ- eller
helkroppsdonation och efterlevandestdd.

Tid och plats

Diskutera patientens 6nskemal om tidpunkt fér och vardplats vid livets slut. Beakta féljande:

e narstdendes perspektiv

e medicinsk sakerhet maste kunna sakerstéllas och uppratthallas

e gerimlig tid for forberedelse och planering for patient, ndrstdende och vardteam
e ansvarig lakare fattar slutgiltigt beslut om tidpunkt och plats for avslut

e involvera specialiserad palliativ kompetens

Strukturerad planering

Erfaren lakare med bra kannedom om patienten har det medicinska huvudansvaret vid beslut om att
avsluta livsuppehallande ventilatorbehandling. Om avslut sker i hemmet eller pa en palliativ
vardavdelning ska ldkaren ha specialiserad palliativ kompetens. Anpassa planering och
genomforande till regionala skillnader i organisation och resurser inom den specialiserade palliativa
varden. Konsultera vid behov ett palliativt konsultteam med specialistkompetens.

Teamet som ansvarar for avslut av ventilatorbehandling bor inkludera en medicinskt ansvarig lakare,
en vardgivare med ansvar for ventilatorn och en sjukskoterska med ansvar for administrering av
lakemedel.

Planera och sakerstall en bra omvardnad av patienten till livets slut. Erbjud stéd till narvarande
narstaende (2). Om mojligt narvarar en kurator eller underskoterska som stéd i teamet och till
narstaende. Se 6ver och sdkra personal- och resursbehov i samrad med personalansvarig chef pa
aktuell vardenhet. Patientmotet behdver fa ta den tid som behovs.
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Noggranna teoretiska och praktiska forberedelser skapar forutsattningar for en god palliativ vard till
livets slut. Ju farre beslut och praktiska atgarder som behover tas respektive utféras precis innan
avslut av ventilatorbehandlingen, desto lugnare blir hela situationen for alla ndrvarande (1). Sker
avslut utanfor sjukhus ar det av sarskild vikt att férbereda ansvarsférdelning, material- och
lakemedelsbehov.

Foreslagna atgérder vid avslut av ventilatorbehandling

Ansvarig lakare ansvarar for att:

e informera patient, narstaende och team om att det naturliga déendet efter avslutad
ventilatorbehandling kan och far ta tid och att adekvat symtomlindring kommer att ges till
livets slut

e gadigenom och besluta om lakemedel och lakemedelsdoser som ska ges i samband med
avslut av ventilatorbehandling

e tastéallning till om redan pagaende medicinering bor fortsatta och andra administrationssatt
vid behov

Konsultera andningsspecialist i god tid for att sdkerstalla medicinsk sdkerhet och god symtomlindring
till livets slut, genom att:

e gaigenom ventilatorns funktioner och planera tillvdgagangssatt vid avstdangning, inklusive
hur larmfunktionen stangs av, steg for steg

e inhamta information om aktuell trakealkanyl eller andningsmask samt kopplingar och slangar
till den medicinska utrustningen

e tastallning till om eventuell trakealkanyl ska vara kuffad eller inte

Overvig behandling med hostmaskin och sugning i eventuell trakeostomi innan avslut av
ventilatorbehandling. Tydliggor ansvarsférdelningen och beakta att narstaende, personliga
assistenter eller annan vard- eller omsorgspersonal ofta kan och énskar hantera hostmaskin och
sugning i trakeostomin.

Avsluta eventuell nutrition nagot dygn innan ventilatorbehandling avslutas. Refluxrisk kan minimeras
genom att hoja huvudandan i singen, 6ppna eventuell gastrostomi och koppla en uribag till denna
via kopplingsslang eller adapter.

Uppratta en omvardnadsplan och revidera den vid behov.

Sakerstall att fungerande intravends infart finns och satt urinkateter vid behov, i samrad med
patienten. Undvik om mojligt praktiska forberedelser precis innan ventilatorbehandlingen avslutas.

Anpassa kommunikationssdtt med patienten efter behov.
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Ansvarig lakare och sjukskoterska sakerstéller att:

e planeringen dar kommunicerad i teamet som narvarar och att strategier finns samt ar
kommunicerade for olika scenarier

o tillrackligt med lakemedel och 4-5 fardigstallda lakemedelssprutor med kombination av
opioid och bensodiazepin i adekvata vid-behovsdoser tas med till patientmotet

e adekvat mangd lakemedelstillbehér och omvardnadsmaterial finns pa plats

e handelseforloppet dokumenteras, inklusive tidpunkter fér administrerade lakemedel och
avslut av ventilatorbehandling

Informera patient och eventuella ndrstaende om planeringen, vilka vardgivare som kommer att
narvara, olika moment och tillvdgagangssatt och narstaendes majlighet att gd ut och in ur rummet.
Beakta narstaendeperspektivet.

Vid avslut av ventilatorbehandling

Ge patient och narstaende tid och utrymme for personligt avsked innan avslut av
ventilatorbehandling inleds.

Ldkaren ansvarar for att beskriva vad som hander i rummet och att férbereda narvarande for
kommande atgéarder, steg for steg.

Lakaren beddmer patientens behov genom aktiv observation och klinisk bedémning med till exempel
Abbey Pain Scale. Lakaren narvarar med foérdel vid patientens sida till dess att ventilatorbehandlingen
ar avslutad och patienten beddéms vara fortsatt val symtomlindrad.

Nar ventilatorn stiangs av

Nar livsuppehallande ventilatorbehandling avslutas ansvarar vardgivare med specialiserad palliativ
kompetens for att sdkerstalla att personen med ALS tillats att do till foljd av sin sjukdom under
adekvat symtomlindring.

Ge forebyggande symtomlindring mot andnéd, angest och andra eventuella symtom innan
behandlingen avslutas (2).

Tid mellan avslutad ventilatorbehandling och déd varierar fran nagra minuter till manga timmar och
kan vara svar att férutsiga i det enskilda fallet. Aven behovet av symtomlindrande likemedel kan
variera (2, 3).

Likemedel

Det finns ingen internationell konsensus om lakemedel och lakemedelsdoser infor avslut av
livsuppehallande ventilatorbehandling. Klinisk erfarenhet visar att upprepade adekvata vid behovs-
doser av opioid och bensodiazepin intravenost ger tillracklig symtomlindring och sedering. Brittiska
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riktlinjer och nationell klinisk erfarenhet visar att totala lakemedelsdoser i storleksordningen 10-15
mg morfin/oxikodon samt 10-15 mg midazolam ofta ar tillrackliga for adekvat niva av sedering av en
opioidnaiv patient innan ventilatorbehandlingen avslutas. Justera vid behovs-doserna om patienten
sedan tidigare har kontinuerlig opioid- respektive benzodiazepin-behandling.

Subkutan lakemedelsadministrering finns beskriven (2) och kan véljas i andra hand.

Om patienten ar opioidnaiv ges haloperidol 1 mg som subkutan eller intravenos injektion i
forebyggande antiemetiskt syfte, innan opioid administreras.

Overvig injektion glykopyrronium 0,2 mg subkutant infér avslut av ventilatorbehandlingen fér att
forebygga rosslig andning.

Nar ventilatorbehandlingen har avslutats upprepas lakemedelsinjektion i adekvat symtomlindrande
dos, vid behov.

Det naturliga déendet

Tiden mellan avslut av livsuppehallande ventilatorbehandling och déd beror pa hur vél patienten kan
andas spontant, utan maskinellt stod. Det ansvariga teamet narvarar sa lange behovet finns. Om
patienten ar val symtomlindrad i livets slut och helhetssituationen i 6vrigt beddms vara lugn, kan hela
eller delar av teamet avsluta sin narvaro. Narstaende ges utrymme att vaka hos patienten och
fortsatt plan fér symtomlindring vid behov utarbetas. Omvardnadsplan revideras vid behov.

Stod erbjuds till ndrvarande narstdende och om mojligt narvarar en kurator eller underskoterska
under besoket. Detta mojliggor for lakare och sjukskoterskor att i forsta hand fokusera pa patientens
behov av vard och omvardnadsatgéarder.

Efter avslutad ventilatorbehandling och efter patientens dod
Dokumentera patientmote och hdandelseférlopp enligt rutin i patientens journal. Prioritera samtal
och reflektion i teamet som varit narvarande. Ge och ta emot stod.

Ge aterkoppling och erbjud gemensam reflektion till:

e ALS-team

e eventuella andra vardgivare

e omsorgspersonal

e eventuella personliga assistenter

Registrera dodsfallet i svenska palliativregistret.

Efterlevandesamtal

Erbjud stod till narstaende enligt nationella rekommendationer (4).
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