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Agenda

* Allgemeines zu PV

* Wann kommt eine PV zum Tragen

* Wie muss eine PV abgefasst sein

* Wichtige Punkte PV bei ALS anhand unserer PV- Vorlage

* Reanimation
* Beatmung
* PEG

e Diskussion, Fragen
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_>|_ g;;\é?rsitétsspital ‘ ‘ ‘ ..
PV: Grundlagen RERAR

e Definiert Wiinsche bzgl. medizinischer Massnahmen (Einsatz, Ablehnung)

* Soll moglichst prazise sein und auf die Erkrankung abgestimmt

* Spiegelt Wertvorstellungen - Werteanamnese hilfreich

* QGilt solange bis geandert - kann jederzeit angepasst werden

* Soll regelmassig uberpruft und aktualisiert werden

* Fachkompetente sachliche Beratung (nicht manipulativ/suggestiv)

e Erlauterung und Anpassung zeitintensiv - viele Gesprache mit Fachpersonen

* Arbeitsinstrument fir
* Umgang/Auseinandersetzung mit der Krankheit (Konfrontation)
* Interaktion/Dialog Betroffene-Angehoérige - Transparenz, Sicherheit fiir Patient*in/Anghorige/Fachpersonen
* Diskussion/Anpassung der Wiinsche im Krankheitsprozess - Vorsorgeplanung

* Wiinsche von Patient*in und Anghorigen konnen sich widersprechen
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Voraussetzungen Gultigkeit

* Urteilsfahigkeit

e Aktualitat

* Unterschrift

* \Vertretungspersonen informiert, einverstanden, haben visiert

* Diein der PV antizipierte und beschriebene Situation muss der vorliegenden
klinischen Entscheidungssituation entsprechen
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Einsatz der PV

 Wenn eine Person aktuell nicht urteilsfahig z.B. bewusstlos ist
* PVistrechtlich bindend:

* Unterbleiben mussen
 abgelehnte Massnahmen, auch wenn medizinisch indiziert z.B. Intubation

* Befolgt werden missen
* Aussagen zur Organspende

* Nicht befolgt werden dirfen

 Anordnungen, die gegen das Gesetz verstossen z.B. Totung auf Verlangen
 Massnahmen, die medizinisch nicht indiziert sind z.B. Organtransplantation

* Bei Unklarheiten: Einschatzung im interprofessionellen Team, moglichst mit
Einbezug betroffene Person & Angehorige/Stellvertreter - ,, mutmasslicher Wille“



ALS PV: relevante Punkte

O Ja: Im Falle eipes Herz-Kreisuf-Shilstandes und oder Akemstilistandes und such bes snem
unerydarteten akuten Erl:i:Enis [::.E:. Schiapandall, Urall, Hm'mrﬂtl:] veriange ich, dass alles

miedznisch MEEiul:hlt Eetan wird, umi mich am Leben zu erhalten und meire Beschwsrden u lind=m.
['l.l'-ursu:hz ur wizdcrhﬂehurua+t.urdin-pulrrmn-ulz Ftunimu‘l:i-un].

O Hein: Ich verlange - im Falle =ines Herz-Kreisisuf-Stillstandes und oder At=mstilstandes und auch

bEi ®inem ursraarteten soaten EI'EIEI'I-EFJ schilazanfall, Unfall, Hzm'nl'urrl:]—l:l-:n'il'uicﬂ:lrr
Eeamimation urd alle Massnashmean die rar sine Leb&ns- and Lei:lens'nﬂ'l-iruacmnE zur Folge hab=n.
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Nicht invasive (NIV) — invasive Beatmung

* Lebenserhaltend
& * 24 h Pflege notig

| I * ALS schreitet fort
‘ /?L\ * Sekretproduktion

T e Schlucken, Sprechen |,

* Lebensverlangernd * Geschmackssinn-Verlust
* Lebensqualitat T * Infektionsrisiko T
¢ 24 h mbglich * Problemkeime: Pseudomonas...

* Komplikationen: Tracheo-

* Limitiert bei Bulbarparese osophageale Fistel, Trachealstenose..

e Kostendeckung inkomplett
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Il. Nscht-invasve Bestmung (= Bestmung uber sine Maske — Mund-oder Nasenmasis oder such
Full-fmce]

] salite auf Srund des Fortschrsstens der ALS &ane unterstuzends A'l:zml:hzm!:riz n-uhuznl:l'E SEin,
[1E:.in Form =inar Maskenbeatmung in der Nacht, oder die Sane von Eauzm'.n-l'r] s bitte ich darum,
dass diesE unterstutzenden Massrahmen einE;-El-Ei:el: W T

Cl=alit= das Atermversazen als Folse des Irmeversiblen Abbaus, der durch die EHHEEFHHEUI‘E[J’E]

verursschi ist, auftreten, modvbe ich keine mechanisch unterstutze Beatmeng, obschon =5 sehr
wakrsoheinlich sinen froheren Tod 2ur Folge haben wird, als =5 mit 2irsr unterstotten Beatmung

dmr Fall ware,
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I Invasnve mechanische Bestmung (endo-tracheale Intubation] ﬁviﬂmmmimm-f

O A. mine ireasive mechanische Beatmung soll unter keinen Umstanden sinsesetzt werden. |ch
verstehe, dass durch den Yerzicht suf dies= Masspahme mein Tod wahrscheinlich frdher eiptreten
wWird, als =5 mit aipr Beatmiung der Fall wiare, und dass diese nur mrﬁl:r-u‘Eﬂrcrbd erfarderlich sein
komnte, z. B. wenn die auslossnden Faktorsn =handelbar waren F_E;. LurLE:Eh:nI:.'.l'.ml:ILln.E;].

O 8. Emne invasive mechanische Beatmung 1Intu|:ru|’.iun} soll nur dann E WErdan, Wenn rach
oEr E'l1::|1-i|::ur|.E: entsprechender Fachpersonen, die Ursache des Atemversagens als wahrscheinlich
resersibed gilt, z.B_ im Fall einer drohenden Ersl:i-d:unE.

Wird =ine deusrnde invasiee mechanische B:al:mun“ﬂ:chml:IEm-urru] erforderich, cann

O 1_ Mochts ich, dass— wngeschtet der Lhmstsinde- die machanische Baatmung nicht weairter
l'u-rl:E:HL'lhrl: wird, em Wissen, dass dies 2u meirns=m Tod fdhren wird.

O 2_ Maochte ich, dass die mechanische Baatmuny nimt“iturM'tE:H'ﬁHtw'ird im Fall aimer
schriftlichen Diaprose eines dsuerhaften bewssstiosen Zustandes dunch Taei Arzte.

O 3_ Mochts ich, dass dis mechanische Beatmung i vt e rbesr l'n-rr.E:El'ﬁIut wird im Fall
meiner daverhafien Unfahigkeit an kommunizieren [, Locked-in").

O 4. Mochte ich, dass dis mechanische Baatmung i vt e rbasr l'u-l‘l:E:I'ﬁlut wird, solite ich
micht mehr in der Lage sein zum Leben in hawslichem Eahmen zunickoukehren.

O 5_ Moohte ich, dass di= mechanische Beatmung i vt e rhesr l'u-ltE]:I'ﬁlut wird, wenn ich

durch = vorher versbredetes Zeschen |::.H-. Suzchanell h-lin::zln] memnen Wilken aussere.




CIC. Eirex nvasive mechanische Beatmung soll unber sllen Umsianden far Atemversagen [des mcht
anderweitiy behamdedbar ist) eingeseizt werden und sine Lanpzetbeatmuns mit Trecheostoma -
unter Berucksachtizung der folgenden Ausnshmen — weterpefuhrt wenden:

O 1. Die= invasve mechanisches Beatmung soll beendet werden, im Fall einer schrfthchen
Diagrase eines dauerhaften bewusstiosen Zustandes durch ranl Arrie

£ 2. O imvasive mechanische Beatmung soll beendet wenden im Fall meiras dausrhaften
Unfahigkeit zu kommunizieren [, Lodked-In®).

0 2. Die invazve mechanische Beatmung oll beendet werden, solit= ich nacht metr n der
Lage sedn, nam Letsen in hawslichem Eahmen 2unickoukehren.
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PEG bei ALS: Beachten

« Kachexie/Gewichtsverlust beschleunigt Verlauf

* Essen und Trinken mit PEG weiter moglich: Nahrung, Flissigkeit, Medikation
erganzend per PEG

* Nicht sicher lebensverlangernd: Todesursache bei ALS i.d.R. respiratorisch!
e Zeitgerecht planen (Lebenserwartung >3 Monate), da sonst q
* Kein angemessener Nutzen /’

* Einlage nicht mehr moglich (Magenatrophie/Lage im Thorax...) .

* Risiko von Komplikationen > Benefit

* Erlaubt keine ,,Zwangsernahrung” - Abbruchkriterien in PV festlegen
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I'V. Perkutane Endoskopische Gastrostomie |PEG-Sonde] = g= -:l1-|:|-|:u-ll:|:|-|:-i=-|:|'|| pesteuerts EirlhEe
=insr Elmirl'unﬁ;ss-md-: uber die Bauchdecke direkt in den Mﬂﬁ!ﬂ.fﬂ'ﬁ'ﬂhﬂf—lﬁ]ﬂhﬂ'-ﬂ'ﬂiﬂ'ﬂf
Heuptoptianar|

O A. Eine FEG-Sonde soll zu keinem Zestpunikt i Verisuf meiner Erkraniung eingesetst werden.

E=i El."l:l.rnE-E;i:hm I:l-ur:I:E:EI'L'lI'iIen bitte ich um FIlTu:'E:hzi'rmrn.lhrpHIrrn.l.':iun 5. C , 2B Nachis
lch lege prossen Wert aur's-u-rE:ﬁl:iE: Mundpfizze und — Befewchhans.

Olg. sin= PEG-Sonde s0ll eimgesetrt werden, Talls &5 fur die Gabe won Mahrung und Medikamenten
im Ermessen meines Arztes erforderich ist, |.l1ubl1-|':r|.E:iE1.'-|:|n meEirET .Iu.nEE;-m batreffend irasyer
miechanischer Beatmung. Die Emmahrung durch diz Sonde soll weiterpefibert werden mit folgenden
AlIsnabmen:

2 1. lch maochte, dass sne PEG- Emdm:rn-ilu'un.E: b=enidet wird, wird im Fall 2iner
schrifthchean I:l-l-u,E'nl:rs-: zinas daserhafien bewusstiosen Zustandes cdurch Twei Areke.

2. lch maockte, dass =ne F'EIE-E-I:III'IIUHIIEI'H-EI'I'I.II'I.E: b= encet wird, im Fall meiner dauerbaften

WE' mlmmlrﬁ:rcl!ﬁd-ln'b.

2%, Ich modhb=s, dass =ne PEE—EundHHn-EH'urLE:I:-:m:I-:t'-i:I.s-mrLE ich nicht mehr in der
|
Lege s=in, aum Leben in hawslichem Eashmen zunickzukshren.
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Diskussion & Fragen

 Waunsch und Ziel: einheitliche ALS-PV schweizweit (zumindest im Netzwerk

Basel), gut zuginglich (Website...), Ubersetzung in Landes- und hiufige
Fremdsprachen

* Anpassung unserer Vorlage ?

 Erganzungen wie Stopp NIV bei 24h Beatmung

* Einbezug von Anregungen von Fachpersonen (Betroffenen und Angehorigen)



