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Tema Neuro

Information for personer med neuromuskuldr sjukdom (inkl ALS)
vid Karolinska Universitetssjukhuset

Du far detta brev da du har haft kontakt med neurologiska klinikens mottagning eller dess
andningsmottagning. Nedanstaende information &r generell och kanske inte galler just dig.

Just nu &r det oroliga tider i Sverige. Vi forstar att ni har manga funderingar och fragor kring
coronaviruset och covid-19. Har nedan foljer information om det aktuella laget och tips pa hur
ni kan tanka och planera.

Covid-19 ar en mycket smittsam sjukdom och varje dag soker allt fler smittade patienter vard
pa sjukhusen i Stockholm. For att ni patienter ska undvika att bli smittade sa bor ni i
mojligaste man undvika att besoka sjukhus. Vi har darfor skjutit upp manga
mottagningsbesok och undersokningar samt bytt ut en del mottagningsbesok till
telefonsamtal. Just nu &r vara telefonlinjer Oppna som vanligt vardagar kl 8-16 pa
telefonnummer 08-5858 2070 (knappval 5 och sedan knappval 6) for fragor och radgivande
samtal. Inplanerade telefonsamtal till ldkare och sjukskoterskor kommer att ske som planerat.

Laget andras dock dagligen beroende pa hur manga personer med covid-19 som soker vard pa
sjukhusen. | takt med Okat behov av sjukvardspersonal och 6kad belastning behover personal
kallas in for vard av dessa patienter. Det betyder att d&ven mottagningspersonal kan behdva
arbeta inom akutsjukvarden och da inte ha majlighet att i samma utstrackning svara i telefon.
Da blir ni istallet kopplade till var allmanna telefonradgivning for neurologi. Information om
detta far ni vid paringningen.

Tvad omstandigheter som behover uppmarksammas speciellt for personer med
neuromuskular sjukdom: Ni som vardas med hjélp av assistenter och ni som anvéander
andningshjalpmedel.

Assistenter och anhdriga
Du som vardas med hjélp av assistenter befinner dig i en mycket utsatt situation om dina
assistenter blir sjuka. Vi rekommenderar:

e Att du uppratthaller en covid-19-fri zon runt dig genom att minimera kontakten med andra
manniskor i det moéjligaste. Undvik folksamlingar, kollektivtrafik, delade vantrum mm.

e Att du & mycket noggrann med din och din omgivnings hygien. Folj folkh&lsomyndighetens
rad om handhygien och aven disinficering av ytor.

e Att assistenterna sjukskriver sig vid minsta tecken till forkylning. Personalstyrkan bor vara
tillracklig stor sd att du kan klara av sjukanmédlan med kort varsel. Vid symtom fran
assistenter, rekommenderas skyndsam testning for covid-19 via assistentens arbetsgivare.
Mojligen for testning av sjukvardspersonal och Gvriga som tar hand om patienter i hemmet
kommer sannolikt att tillkomma under varen. Assistenter far da kontakta sin chef.

e Att anhoriga bor undvika kontakt med dig vid minsta tecken till forkylning.
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OBS! Den neurologiska varden och omhandertagandet pa sjukhuset kommer vara mer
begransad &n vanligt, eftersom sangplatserna pa sjukhuset i storre utstrackning belaggs med
patienter som har drabbats av covid-19. Detta innebadr for dig med assistenter att om dina
assistenter blir sjuka eller om du blir sjuk i covid-19 och soker vard pa sjukhuset, ar laget mer
anstrangt an tidigare och vara rutiner kommer att anpassas till den radande situationen.

Andningshjalpmedel

Du som behandlas med ventilator i hemmet har sedan tidigare en nedsatt andningsfunktion.
En covid-19-infektion kommer att forsamra din formaga att tillgodogora dig syre, vilket
kommer att paverka din andningskapacitet ytterligare.

En ventilator lacker luft vid in-och utandning. Om du anvander din ventilator vid samtidig
covid-19-infektion, sa finns det risk for spridning av viruset till omgivningen. Pa samma satt
gor anvandning av sug, hostmaskin och inhalation av lakemedel via nebulisator att viruset
lattare kan spridas, eftersom det bildas mycket sma droppar som &r smittbarande.

Pa grund av risken for okad spridning av viruset vid anvandning av ovannamnda
andningshjalpmedel, sa kommer dessa apparater inte att anvandas pa sjukhusen, om inte
personalen har adekvat skyddsutrustning.

Rekommendationer om skyddsutrustning, finns pa folkhalsomyndighetens hemsida:
https://www.folkhalsomyndigheten.se/publiceratmaterial/publikationsarkiv/r/rekommendation
er-for-handlaggning/?pub=70196.

Vi rekommenderar:

e Att de personer som ar behjalpliga och assisterar dig med ventilator pa mask eller hostmaskin,
bor ha skyddsutrustning pa, inklusive andningsskydd mot aerosolsmitta (se ovan lank), om du
har en aktiv covid-19 infektion. Assitenter och hemsjukvardspersonal bor vanda sig till sin
arbetsgivare for att fa tillgang till Iamplig skyddsutrustning. Neurologiska klinken pa
Karolinska kan tyvérr inte ta ansvar for lamplig skyddsutrustning fér anhériga och de
assistenter som ar anstallda av patienter. Disktriktsskéterskankan kan kontaktas for dig som
inte har assistans.

e Om du har invasiv ventilering/TRAK vand dig med fragor till NRC (nationellt respiratoriskt
centrum) pa nummer: 08-12355110.

En person som soker sjukhuset med akuta andningsbesvar och/eller andra misstankta covid-
19-symtom, kommer i vantan pa coronavirus provsvar att hanteras som misstankt covid-19-
positiv och darmed placeras i en miljd med andra covid-19-positiva patienter, dock i
mojligaste man i ett rum avskilt fran covid-19-positiva patienter. Pa akutmottagningen
Karolinska har man dessutom rutin om att avlagsna icke-invasiva ventilatorn i vantan pa
provsvar, med anledning av dess signifikanta smittspridningspotential. Med tanke pa dessa
fasktorer, kan det vara klokt att du i mojligaste man blir testad for covid-19 av personal som
kommer hem till dig (Hemsjukvarden, ASIH), innan akutbesoket pa sjukhuset.

Observera att denna rekommendation inte galler om dina symtom &r allvarliga och inte kan
vanta pa provtagning, for i sa fall bor du anda soka akut.

Neuromuskuldra enheten
Karolinska Universitetssjukhuset
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