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Bilaga 11— Psykosocialt stod

Syfte och mal

Denna bilaga ger vagledning i psykosocialt stod vid ALS. Malet &r att alla patienter med ALS och deras
narstaende erbjuds kontinuerligt psykosocialt, existentiellt och psykologiskt stod under hela
sjukdomsforloppet, anpassat efter individuella behov (1).

Ansvar och organisation

ALS-teamet ansvarar for det psykosociala stédet och utgér en central del genom att:

¢ identifiera behov, samordna insatser och folja upp valbefinnande hos patient och narstaende

e initiera samtal och remittera vid behov till kurator, psykolog eller annan stédfunktion

e samverka med skola, Férsakringskassan, kommunal hemsjukvard, palliativ enhet och
patient-/anhorigforeningar.

Psykosocialt stod under sjukdomsforloppet

Olika former av psykosocialt stod kan behdvas under sjukdomsforloppet:

e emotionellt stéd med krissamtal, sorgebearbetning, existentiella samtal, par- och
familjesamtal (1)

e praktiskt stod med information, socialrattslig radgivning, myndighetskontakter och hjalp med
anpassnings- eller merkostnadsbidrag

e psykologiskt/terapeutiskt stdd med psykologisk behandling for angest, depression och
anpassningsproblem.

Narstaende och barn

Vid ALS involveras ofta patientens narstaende pa ett genomgripande satt och det kan finnas
konfliktfyllda kdnslor. Hemmet som vardplats kan innebéra kanslor av otillrdcklighet, otrygghet och
forlust av integritet. Medicinsk utrustning, hjdlpmedel, bostadsanpassning, narvaro av personliga
assistenter och annan vardpersonal innebar utmanande forandringar for hemsituationen. Patientens
och nérstaendes behov av trygghet, integritet och privatliv i relation till sjukvardssituationen och
ansvar i hemmet bor lyftas samt tydliggoras.

Aspekter och atgarder att beakta:

e informera narstdende om mojligheten till ndrstaendepenning
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e Overvag att rekommendera att narstaende begrénsar sin roll som personlig assistent, for att
bevara och vdrna relationen mellan patient och narstaende

e erbjud vagledning i andra fragor av juridisk och ekonomisk karaktar relaterat till
omvardnadssituationen

e sakerstall att patienten ger samtycke till att varden har kontakt med narstaende innan
kontakt tas.

Barn som narstaende

Ta sarskild hansyn till barn som nérstaende, som ocksa ar lidande i situationen och kan behova
sarskilt stod (2, 3).

Enligt Halso- och sjukvardslagen 2017:30 7§ (4) ska sarskild hansyn tas till barns behov av anpassad
information, rad och stéd. Detta géller nar barnets foralder eller annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med har en allvarlig fysisk sjukdom. Kontakt med skola kan bli aktuell.

Personliga assistenter

Eventuella personliga assistenter har ofta ingen eller endast begransad vardutbildning kring ALS. De
har en speciell arbetssituation som innebdr manga utmaningar och dar yrkesroll, arbetsmiljo, ansvar
och relation till patienten och dennes eventuella narstaende behover diskuteras och struktureras.
Ansvarig vardpersonal kan ge stdod i omvardnadssituationen och bidra med utbildning samt
information om palliativ omvardnad.

Efterlevandestod

Efter patientens dod erbjuds efterlevandestdd till ndrstaende — se vardforlopp ALS, atgard (Y)
Efterlevandestod.
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