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Vard och behandling av ALS

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om att 6verviga en uppfoljning med kvalitetsregister och 6ppna jamfo-
relser ndr det géller behandling och vard av ALS-patienter i enlighet med det
nationella vardprogrammet och Socialstyrelsens riktlinjer.

Motivering

I Sverige insjuknar drygt 200 personer varje ar i ALS. Enligt Socialstyrelsen
dr ALS — amyotrofisk lateralskleros — en gemensam beteckning for en grupp
fortskridande sjukdomar dér de motoriska nervcellerna (motorneuronen) bryts
ned och dor, vilket leder till en successiv forsvagning av de viljemassigt
styrda musklerna. ALS kan visa sig i alla dldrar men de flesta insjuknar mel-
lan 45 och 75 ars alder. Sjukdomen kan borja smygande eller, mer sillsynt,
med plétslig svaghet i tungan, en hand, en arm eller ett ben.

Med de riktlinjer enligt SOSFS 2011:7 (Socialstyrelsens foreskrifter och
allménna r&d om livsuppehdllande behandling) som trddde i kraft i augusti
2011 har vérden av patienter med livshotande tillstdnd reglerats. De nya rikt-
linjerna gor det mojligt att ge livsuppehéllande behandling. Definitionen av
denna behandling &r i riktlinjerna en “behandling som ges vid livshotande
tillstand for att upprétthélla en patients liv”. Det inkluderar alltsa respirator-
behandling (andningshjélp) for de ALS-patienter som 6nskar detta.

Det forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard lanserades forra
véren och &r framtaget i samverkan mellan de regionala cancercentrumen.
Virdegrunden kan sammanfattas med orden nirhet, helhet, kunskap och em-
pati. Programmet omfattar en rad olika sjukdomar som demens, cancer, hjart-
svikt, kol och ALS.

Sévél de nationella riktlinjerna som vardprogrammet ska ge mdjlighet for
patienter att diskutera vard- och behandlingsalternativ. De ska tillimpas i alla



Fel! Okint namn pa

landsting eller regioner och inte paverkas av var i landet ALS-patienten &r
bosatt. Daremot finns inte en dppen jamforelse pd omradet ALS eller ett kva-
litetsregister som visar hur landstingen och regionerna skdter sina ataganden.

For att vi ska vara sékra pa att manniskor som lever med ALS fér s& god
vard som mdjligt och att vardprogram och riktlinjer efterlevs bor sddana in-
strument dvervagas.

Stockholm den 2 oktober 2013
Penilla Gunther (KD)
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