Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri[image: image4.png]



POTILASOHJE 
KUOPION YLIOPISTOLLINEN SAIRAALA
Hengityshalvausyksikkö 3404
SM
25.2.2010
1 (4)


4 (4)



	ALS-POTILAAN HENGITYKSEN TUKEMINEN

	

	Kuvaus:
	ALS-potilaan hengityksen tukeminen non-invasiivisesti ja invasiivisesti.

	


Mitä tarkoitetaan hengitysvajauksella?

Hengitysvajauksella tarkoitetaan tilaa, jolloin elimistö ei saa riittävästi happea ja/tai ei pysty riittävän tehokkaasti tuulettamaan pois elimistöön kertynyttä hiilidioksidia. Monet aivorungossa sijaitsevaa hengityskeskusta, hengitysteitä, hengityslihaksistoa tai niitä hermottavia hermoja vaurioittavat sairaudet voivat tilapäisesti tai pysyvästi aiheuttaa hengitysvajausta. 

Miten ALS vaikuttaa hengitykseen?

ALS aiheuttaa lihasheikkoutta. Sairauden edetessä myös hengityslihaksiston toiminta heikkenee siinä määrin, että potilaalle kehittyy pysyvä ja paheneva hengitysvajaus. ALS-potilaalla sekä hapensaanti että hiilidioksidin poisto vaikeutuvat.

Miten hengitystä voidaan tukea?

Hengitystä voidaan tukea antamalla lisähappea happiviiksien tai happinaamarin kautta. ALS-potilaalla tämä ei kuitenkaan yksin riitä, sillä lihasheikkouden takia potilas ei jaksa hengittää riittävän tehokkaasti. ALS-potilaan hengitystä voidaan tukea puhaltamalla ylipaineella ilmaa hengitysteihin maskin tai henkitorviavanteen kautta. 

Mitä hyötyä on hengityksen tukemisesta?

ALS-potilaan hengityksen tukeminen vähentää hengenahdistusta ja infektioita, parantaa nukkumista ja elämänlaatua.

Maskin kautta annettava hengitystukihoito
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Maskin kautta hengitystukihoitoa voidaan antaa toisistaan jonkin verran poikkeavilla tekniikoilla ja laitteilla (usein puhutaan myös non-invasiivisesta ventilaatiosta tai kaksoispaineventilaatiosta). Osastolla potilaalle etsitään sopivan kokoinen ja muotoinen maski, joka on helppo kiinnittää tarranauhoilla kasvoille. Varsinainen laite on parin-kolmen kilon painoinen ja vaatii käynnistyäkseen vain sähköjohdon liittämisen pistorasiaan ja käynnistysnapin painalluksen. Sen käyntiääni muistuttaa hiljaista tuulen huminaa. Osastolla säädetään yksilöllisesti kullekin potilaalle sopivat asetukset laitteeseen. Unen aikana hengitys on heikoimmillaan. Tästä syystä aluksi hengitystukihoitoa käytetään vain nukkuessa. ALS-taudin edetessä hengitystukea tarvitaan myös valveilla; lopulta vuorokauden ympäri.
Maskihoito parantaa elämän laatua vähentämällä hengitysvajauksesta usein aiheutuvia kiusallisia oireita, kuten huonoa yöunta, päiväväsymystä ja aamupäänsärkyä. Osa-aikainen maskihoito antaa hengityslihaksille aikaa toipua, jolloin aika ilman maskiakin sujuu paremmin. Maskia käytetään vain osan vuorokaudesta, jolloin se ei muina aikoina häiritse elämistä. Maskihoito lievittää hengitysvajauksen oireita, mutta ei vaikuta itse ALS-sairauden kulkuun.

Henkitorviavanteen kautta annettava hengityskonehoito
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Maskin avulla toteutettavan hengityslaitehoidon tarve lisääntyy vähitellen lähes ympärivuorokautiseksi. ALS-taudin edetessä potilaan hengityslihasten voima heikkenee lopulta niin paljon, että hän ei jaksa hengittää edes maskihoidon avulla. Mikäli potilas edelleen haluaa jatkaa elämää ylläpitävää hengityslaitehoitoa elimistön toimintakyvyn hiipumisesta huolimatta, joudutaan tekemään henkitorviavanne kaulalle ja hoitoa on jatkettava sen kautta asetetun hengitysputken avulla (usein puhutaan tällöin ns. invasiivisesta hengitystukihoidosta). 

Voimien vähetessä on myös varsin tavallista, että vielä hyvin maskin kautta annettavalla hoidolla pärjäävän potilaan hengitys vaikeutuu äkillisesti eikä maskihoito enää takaa riittävää hengitystä. Yleiskuntoa äkillisesti heikentävä sairaus (esimerkiksi hengitystieinfektio, ”flunssa”) voi aiheuttaa ennalta arvaamatta äkillisesti niin vaikean hengitysvajauksen, että sitä ei kyetä maskihoidolla hoitamaan. Tällöin potilaalle kehittyy usein nopeasti ns. hiilidioksidinarkoosi ja ilman henkitorviavannetta hän ”nukkuu rauhallisesti pois”. Hän ei myöskään hiilidioksidinarkoosissa pysty ilmaisemaan tahtoaan ja seurauksena saattaa olla ei-toivottu henkitorviavanne.

Miten henkitorviavanteen kautta annettava hengityskonehoito vaikuttaa arkipäivään?

Henkitorviavanne on ALS-potilaan elämää ylläpitävää hoitoa. Henkitorviavanne on pysyväksi tarkoitettu ratkaisu, johon liittyy monia päivittäistä elämää koko ajan hankaloittavia asioita. Kyse on siis merkittävästä päätöksestä. Henkitorviavanne ei estä itse ALS-taudin etenemistä. Kun tauti on edennyt vaiheeseen, jolloin henkitorviavanne mahdollisesti tehdään, myös potilaan liikunta- ja kommunikaatiokyvyt ovat jo yleensä hyvin heikkoja ja ne tulevat sairauden edetessä häviämään kokonaan . Henkitorviavanteen kautta annettava hengityskonehoito lisää infektioiden, mm. keuhkokuumeen riskiä.

Henkitorviavanteen kautta annettava hengityskonehoito edellyttää laitoshoitoa tai ympärivuorokautista hoitoa kotona. Jotta kotihoito olisi mahdollista, täytyy potilasturvallisuus pystyä takaamaan. Tämän takia tarvitaan tarkoitukseen sopiva hoitoympäristö ja ympärivuorokautinen hoitaja. Käytännössä tämä tarkoittaa viiden eri hoitajan muodostamaa ns. hoitorinkiä; töissä on vuorollaan potilaan kanssa samassa huoneessa yksi hoitaja. Kotona joudutaan myös yleensä tekemään muutostöitä, jotta tarvittava hoitovälineistö saadaan sijoitettua tai potilas voi joutua muuttamaan palvelutaloon. Sekä potilas että samassa taloudessa asuvat muut perheenjäsenet joutuvat sopeutumaan siihen, että perheessä on jatkuvasti vieras ihminen töissä hoitamassa potilasta. Jatkuva ”vieraan” ihmisen läsnäolo vaikuttaa kodin yksityisyyteen. Kotona hoidettavalla potilaalla pitää myös olla jonkinasteista toimintakykyä jäljellä, jotta hänen hoitamisensa onnistuisi kerrallaan paikalla olevan yhden hoitajan voimin. Kun sairaus on edennyt vaiheeseen, jolloin toimintakyky on hävinnyt, henkitorviavannepotilas on yleensä otettava laitoshoitoon hoidon vaativuuden takia.

Henkitorviavanteen kautta annettava jatkuva hoito edellyttää ns. hengityshalvauspäätöstä, jolla potilas määritellään pysyvästi laitospotilaaksi, vaikka hän olisikin kotihoidossa. Laitospotilaana oleminen vaikuttaa myös mm. KELA:n kautta saataviin korvauksiin.

Hoitotahto – potilaan oma päätös   

Lakikin edellyttää, että potilaan omaa tahtoa kunnioitetaan hänen hoitoaan toteutettaessa. Osa potilaista ei halua mitään hengitystukilaitetta, suuri osa haluaa maskihoidon ja jotkut haluavat henkitorviavanteen. On tärkeää, että potilas ilmaisee etukäteen oman päätöksensä myös henkitorviavanteen kautta annettavasta hengityskonehoidosta. Päätöksensä voi ilmoittaa lääkärille tai hoitajalle, jotka kirjaavat sen sairauskertomukseen. Hyvä olisi kuitenkin laatia omalla ja todistajien allekirjoituksella varmennettu kirjallinen tahdonilmaisu. Tällaisen voi kirjoittaa omin sanoin tai käyttää apuna esim. hoitohenkilökunnalta saatavaa valmista mallia. 
Miksi hoitotahdon tekeminen on tärkeää jo nyt?

Osalla potilaista ALS etenee hitaasti vuosien kuluessa, osalla taas hyvinkin nopeasti. Taudin edetessä kommunikointi vaikeutuu, koska äänen- ja puheentuottokyky / kyky tuottaa ääntä ja puhetta heikkenee ja häviää lopulta kokonaan. Hengitystieinfektio voi äkillisesti pahentaa hengitysvajausta niin, että potilas ei selviäkään ilman henkitorviavanteen kautta annettavaa hengityskonehoitoa. Mikäli ALS-potilas joudutaan kytkemään hengityskoneeseen henkitorveen viedyn hengitysputken (ns. intubaatioputki) tai henkitorviavanteen kautta, ratkaisu on yleensä pysyvä eli potilas ei enää tämän jälkeen selviä ilman hengitystukea tai pelkän maskin kautta tapahtuvan hengitystuen varassa. Hengityksen tukeminen hengityskoneella henkitorviavanteen kautta on pysyvä ratkaisu, jota lain mukaan ei saa keskeyttää edes potilaan toivomuksesta. Jotta lääkärit ja hoitajat pystyisivät tekemään potilaan tahdon mukaisia päätöksiä hengityksen tukemisen suhteen tällaisissa usein nopeita päätöksiä vaativissa tilanteissa, on tärkeää, että heillä on tiedossa potilaan tahto, mielellään kirjallisena (ns. hoitotahto).

Tämä päätös tulisi tehdä mahdollisimman varhain, jotta hoitavilla lääkäreillä ja hoitajilla olisi yllättävissäkin tilanteissa tiedossa, haluaako potilas henkitorviavanteen tehtäväksi vai siitä pidättäytymistä. Ennen henkitorviavanteen tekemistä tulisi myös tehdä päätös siitä, mitä hoitoja (esimerkiksi elvytys, tehohoito, voimakkaat antibiootit jne.) potilas ei enää halua aloitettavan toimintakyvyn hiipuessa. Potilas voi vielä voimissa ollessaan esimerkiksi esittää hoitotahtonaan, että mitään uutta hoitoa ei aloiteta enää silloin, kun hän ei millään keinoin pysty kommunikoimaan. Taudin edetessä oman tahdon ilmaiseminen tulee jossakin vaiheessa mahdottomaksi, potilas tulee lopulta liikuntakyvyttömäksi ja toisten ihmisten hoidosta täysin riippuvaiseksi.
Tukehdunko minä?

ALS johtaa aina lopulta hengitysvajaukseen ja kuolemaan. Monia potilaita ymmärrettävästi pelottaa mahdollisuus kuolla tukehtumalla. Hengenahdistusta (tukehtumisen tunnetta) voidaan nykyään tehokkaasti lievittää happihoidolla, kaksoispaineventilaatiolla (maskin avulla) ja lääkkein. Usein ALS-potilas on elämänsä loppuvaiheessa vain hyvin väsynyt ja unelias ja lopulta ”nukkuu pois”. Vaikka potilas ei haluaisi mitään hengitystukihoitoa, hänen oireitaan, myös hengenahdistusta, hoidetaan silti loppuun asti lääkkein eikä hän jää hoidotta.

Keskustelkaa hengitystukihoidosta läheistenne kanssa. Kysykää mieltänne askarruttavista asioista myös Teitä hoitavilta henkilöiltä. 

Vaikea tilanne aiheuttaa toisinaan pelkoa, epävarmuutta ja ahdistusta. Potilaan tai hänen läheistensä tueksi voidaan tällöin järjestää keskusteluja tukihenkilöiden kanssa, jos tarvetta ilmenee.
Ravitsemusasioista

ALS-potilaan nieleminen vaikeutuu useimmilla tautia sairastavilla potilailla vähitellen. Aluksi riittää siirtyminen sosemaisempaan ruokaan, mutta oireiden edetessä tulee usein eteen tilanne, jossa ruokaa, juomaa tai lääkkeitä ei pysty enää ottamaan suun kautta. Tällöin voidaan mahalaukun tähystyksen avulla asentaa mahalaukkuun paikallispuudutuksessa vatsan ihon läpi ruokintaletku (ns. PEG-letku = Percutaneous Endoscopic Gastrostomy), joka jää pysyväksi. 

Letkun asennus tulee tehdä ajoissa, ennakoiden, koska sen laittaminen ei enää ole mahdollista jos tauti on edennyt siten, että potilas ei pysty enää olemaan noin tunnin aikaa makuuasennossa ilman maskihengityslaitetta tai hengityspalkeella avustamista.

PEG-letku ei estä ravinnon ottamista normaalisti suun kautta.

Kuvia PEG_letkusta:
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PEG-letkun asennus mahalaukun      
PEG-letku paikallaan 
            Ravitseminen PEG- tähystyksellä 



            letkun kautta
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