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Motion till riksdagen
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av Penilla Gunther (KD)

Uppfoljning av riktlinjer for
patienter med ALS

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om att overviga en uppfoljning med kvalitetsregister och dppna jamfo-
relser nér det géller behandling och vard av ALS-patienter.

Motivering

Enligt Socialstyrelsen dr ALS — amyotrofisk lateralskleros — en gemensam
beteckning for en grupp fortskridande sjukdomar diar de motoriska nervcel-
lerna (motorneuronen) bryts ned och dor, vilket leder till en successiv for-
svagning av de viljemassigt styrda musklerna.

I Sverige insjuknar drygt 200 personer varje ar. ALS kan visa sig i alla &ld-
rar, men de flesta insjuknar mellan 45 och 75 ars alder. Sjukdomen kan borja
smygande eller, mer séllsynt, med plotslig svaghet i tungan, en hand, en arm
eller ett ben. Nedbrytningen av nervceller i storhjdrnan och dess bansystem
(6vre motorneuronet) leder till tilltagande forlamningar, 6kad muskelstelhet
och muskelkramper, medan nedbrytning av nervceller i hjarnstammen och
ryggmirgens framre del (nedre motorneuronet) ger muskelférlamning, mus-
kelfortvining och muskelryckningar.

Med de nya riktlinjer enligt SOSFS 2011:7 (Socialstyrelsens foreskrifter
och allménna rdd om livsuppehallande behandling) som trddde i kraft i au-
gusti 2011 har varden av patienter med livshotande tillstind reglerats. De nya
riktlinjerna gor det mojligt att ge livsuppehallande behandling. Definitionen
av denna behandling &r i riktlinjerna en “behandling som ges vid livshotande
tillstand for att upprétthélla en patients liv”. Det inkluderar alltsd respirator-
behandling (andningshjélp) for de ALS-patienter som onskar detta.

Riktlinjerna ska ge mdjlighet att diskutera behandlingsalternativ. De pati-
enter som Onskar ska kunna vélja hur de vill bli vardade. Vidare ska riktlin-



Fel! Okint namn pa

jerna tilldampas i alla landsting/regioner. Den behandling som erbjuds ska inte
paverkas av var i landet ALS-patienten ar bosatt.

Samma typ av riktlinjer finns &ven for andra patientgrupper och sjukdo-
mar. Didremot finns inte en 6ppen jamforelse pa omradet ALS eller ett kvali-
tetsregister som visar hur landstingen och regionerna skoter sina ataganden.
For att vi ska vara sékra pa att ménniskor som lever med ALS fér sa god vérd
som mdjligt och att Socialstyrelsens riktlinjer efterlevs bor sddana instrument
Overvagas. Detta bor ges regeringen tillkénna.

Stockholm den 25 september 2012
Penilla Gunther (KD)
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