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ALS en motorisk nervesygdom

O
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ALS angriber de motoriske nerveceller som
ved viljens hjaelp styrer musklernes
bevaegelse

Kraftnedsaettelse og atrofi | bevaegeapparatet
Tale- synkebesveaer
Respirationsbesveaer

Bevaret intellekt? (personlighedsaendring og
FTD)

Normalt syn, hgrelse, falesans og
bleerekontrol




ALS-Problemfelter

- Ukendt arsag til sygdommen
- Ingen kausal behandling

- En hurtig fremadskridende sygdom med
udbredte lammelser

- Forventet overlevelse 2-4 ar

- Et kompleks sygdomsbillede, der kraever mange
specialister indenfor en kort tid

- En relativ sjaelden sygdom - ukendt |
befolkningen og myndigheder




Statistik

O Danmark har 5,47 mill. Indbyggere

O Der diagnostiseres ca. 150 personer med ALS
pr. ar

0 Samlede antal personer med ALS ca.450

O Gennemsnitsalderen er 60 — 65 ar
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Historie

ALS & RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Fra 1976 til 1988 var diagnosen omfattet af tilbud
om behandling og vejledning

1988 blev antallet af henviste med ALS sa stort,
at der ikke leengere var ressourcer med den
tidsfaktor sygdommen kraevede.




1. Projekt 1989

Formalet med projektet var at afdeekke
situationen for personer med ALS.

Konklusion

At der manglede formidling og viden om forlab og
behandlingstilbud til bade patienter og

lokale behandlergrupper
Bogen ALS - vejledning Behandling Statte




2. Projekt 1992-93

Formalet med projektet var at analysere de
aktuelle behandlingstilbud og vurdere
behandlingens kvalitet og koordinering.

Konklusion

At man kunne opsaettes kvalitetsmal og dermed
udvikle en bedre behandling.




3. Projekt 1996 - 99

Malet med projektet var at koordinere indsatsen
overfor personer med ALS ved at ansaette 4
konsulenter.

Konsulenterne skulle IKKE overtage indsatsen fra
det offentlige

MEN skulle finde metoder til at udfylde "huller” der
opstod pa grund af manglende koordinering,
viden, erfaring, ressourcer osv.

Konklusion

At der opstod problemer ved overgangen fra
hospitalsregi til primaer sektor — altsa
kommunerne.




4. Projekt 1999 - 2002

Malet med projektet var
opbygning af ALS-teams i lokalomradet”

Resultat
1.udgave af bogen "At leve med ALS”

ALS-konsulentordningen kom pa finansloven og
blev permanent

Fra 01.01.2003 blev ordningen integreret i RCfM




Anno 2008

O

Konsulentordningen | RCfM er en del af det
samlede tvaerfaglige team.

Teamet som varetager ALS-arbejdet bestar af
laege, psykolog, sygeplejersker,
socialradgivere og ergoterapeuter

som ud over egen faglige baggrund har
specialviden om sygdommen ALS.

Pa landsplan svarer det til 6% stilling




Statistik

O

Der henvises ca. 125 personer med ALS pr. ar
til RCfM (80% af de diagnostiserede)

Der er 14 neurologiske afdelinger i Danmark

O Samlet antal brugere med ALS ca. 300

Aldersmaessigt er tyngden mellem 60 og 65
ar.




Samarbejdsrelationer

Samarbejdsrelationerne er

O Sygehuset / Respirationscentret / Hospice
O Hjemmet

O Kommunen og praktiserende laege

O Muskelsvindfonden




Samarbejde med sygehuset
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Samarbejde med sygehuset

(LN A R REE

Neurologen som sender henvisningen til RC{M
hermed igangsaettes rehabiliteringsforlgbet
Sygehusets ALS-team

Patientgennemgang — 1 gang mdl.
Patientkontrol — ca. hver 3. maned

Teammgder, faglig udvikling ca. 3-4 gange pr ar
Samarbejde med Respirationscentret
Samarbejde med Hospice

RCfM arrangerer 1 gang arligt en temadag for
landets ALS-teams og Respirationscentre




Samarbejde med hjemmet
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Samarbejde med hjemmet

HTHAE i HEAEE A

O

"Hjemmet” skal forstas meget bredt
Personen med ALS
De pargrende - aegtefeelle, barn, foreeldre

Det lokale netvaerk, venner, kammerater med
flere.

Men ogsa:

O Vurdere boligen og hjaelpemidlerne

Boligen som kommende arbejdsplads




Samarbejde med kommunen og egen
laege

Kultur & Erhvery
Sundhed.& Forebyggelse
Personale

Kkonomi
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Samarbejde med kommunen og egen

Iaege

O

Kontakt til relevant sundhedsfagligt personale
for at sikre gennemfarelse af
rehabiliteringsplan

Deltage i tveerfaglige magder hos personen
med ALS

O Formidle viden og information
O Undervise relevant personale

Vejlede og supervisere personalet efter behov




Samarbejde med Muskelsvindfonden

O Orientere om medlemsforeningen, dens
formal og aktiviteter

O Gensidig information og koordinering af mader
og aktiviteter.




Samarbejde med Muskelsvindfonden
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ALS organisationen i Danmark

Egen laege/
hjemmesygeplejerske

14 ALS-team pa
Neurologisk afd.

Hospice

Brugeren
pargrende

Respirationscentret

st og Vest Region/kommune

RehabiliterinQs

for muskelsvinc Muskelsvindfonden
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Rehabiliteringsforigb

- modtager henvisning
- registreringspapirer udsendes - fgrste hjemmebesag /

- legepapirer indhentes - informationsmade /

- for visitation - tveerfagligt mgde i hjemmet

- visitation - udarbejdelse af rapport /

- fgrste kontakt til brugeren - referat / notat - opfglgning - ny kontakt - introkursus
X X X X X X

1.dag 14.dag 1 méaned 1% maned 3 maneder 1ar
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Rehabiliteringsforigb

modtager henvisning
registreringspapirer udsendes
laegepapirer indhentes -

for visitation

visitation

farste kontakt til brugeren
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Rehabiliteringsforigb

farste hjemmebesag

informationsmade

tveerfagligt mgde i hjemmet
udarbejdelse af Aft.- og rehab. plan
referat / notat opfalgning

IO A DA




Rehabiliteringsforigb

kontakt hver 3. maned intro kursus




Rehabiliteringsforigb
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Rehabiliteringsforigb
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Rehabilitering
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Andre tilbud

O Lgbende tilbud om telefonradgivning,
supervision, sparring

O |ndleeggelsesdage efter visitation
O Samtalegrupper
O Patient-pargrende mader




Indlaeggelsesdage
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Problemomrader

O Kommunikation mellem instanserne kan blive
bedre

O Fastholdelse af hjaelpere
O |Inddragelse af egen laege




ALS-patientens plejebehov aendres

Sygdommens svaerhedsgrad

Svaer

Let

”Ufaglaerte” hjaelpere Sundhedsfagligt uddannet personale
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Rehabilitering 27

O Kan man anvende begrebet rehabilitering ved
sa kort et sygdomsforlgb??




Rehabilitering

Det mener vi godt vi kan hvis:

O Rehabiliteringen tager udgangspunkt i
brugerens gnsker og behov

O Brugeren deltager | beslutningsprocesserne
O |nformationsniveauet er hgit

O Brugeren oplever koordination og kontinuitet
(fra alle involverede parter)

O Brugeren, de pargrende og behandlerne har
et feelles mal.




Rehabilitering

Computeren styres med
gjnene af Birger Bergmann
Jeppesen — ALS-patient
gennem ca. 12 ar.

Fra Birger Bergmann Jeppesens webside:
"Jeg fik respiratoren i august 2000. Den har givet mig tryghed, komfort og en
sundere kulagr. Og jo, der er ogsa ubehag med sugning og hosten og
sprutten. Men ikke noget der kan tage livslysten fra mig”.
A e
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