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Bilaga 15 — Nutrition och svaljsvarigheter

Syfte och mal

Syftet med denna bilaga ar att ge praktisk vagledning till vardpersonal om hur svéljsvarigheter och
nutritionsproblem vid ALS identifieras och behandlas. Malet ar att férebygga viktnedgang, aspiration,
undernaring och darmed relaterad mortalitet genom tidiga, valkoordinerade insatser fran logoped,
dietist och 6vriga teammedlemmar.

Svaljsvarigheter
Personer med nytillkomna svéljsvarigheter kopplar inte alltid samman hosta och harkling med

felsvéljning. Utfor en noggrann svaljanamnes eftersom svaljsvarigheter kan forbli oupptackta om
patienten spontant anpassar sin kost till mjukare mat utan att reflektera déver férandringen.

Ta proaktiv kontakt med logoped och dietist for att:
o forebygga viktnedgang och aspirationspneumoni
e anpassa kostsammansattning, konsistens, bolusstorlek och svaljmandvrar
e optimera sitt- och huvudpositionering samt hjalpmedel i maltidssituationen (i samarbete
med arbetsterapeut/fysioterapeut).

Svaljbedémning
| svaljbedémningen kan féljande inga:

e instrumentella bedomningar

e kranialnervsstatus for kranialnerver involverade i svaljning (V, VII, IX, X och XlI)

e kliniska svaljtest av olika konsistenser och mangder — Test Of Mastication And Swallowing
Solids (TOMASS) (1) och The Timed Water Swallow Test (TWST) (2) ar validerade hos friska
individer. Vid ALS bor resultaten darfor tolkas med forsiktighet och sattas i relation till klinisk
bedémning och 6vriga fynd

e sjilvskattningsformular gillande &t- och sviljsvarigheter: AT-10 - Bedémning av

at/svaliféormaga (3)

Instrumentella bedomningar

Tidig instrumentell bedémning ger en baslinje for framtida jamforelser och kan dven visa pa
svarigheter som exempelvis tysta aspirationer, det vill sdga felsvaljning utan hostreaktion, , som inte
framkommit i anamnesen (4).

Instrumentella bedémningar gors for att:
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e fa detaljerad information om faryngeal sviljfas

e beddma hur effektiv svdljningen ar

e utvardera sakerheten i svaljningen vid olika konsistenser och bolusméangder

e upptdcka tyst aspiration vilket kan 6ka risken for luftvagsinfektioner

e utvardera om svaljningen underlattas vid anvdandning av kompensatoriska tekniker (till
exempel huvudbockning/chin tuck)

e pa ett pedagogiskt satt visa patient, ndrstaende och eventuella personliga assistenter hur
patientens svaljning fungerar.

De instrumentella bedémningarna ger en 6gonblicksbild av svaljning under kontrollerade former.
Intervjua patient och narstaende ingadende, eventuellt kompletterat med en maltidsobservation, for
att fa utdkad information om eventuella risker i maltidssituationen i patientens vardag.

De vanligaste instrumentella beddmningsmetoderna vid svaljsvarigheter vid ALS ar flexibel
endoskopisk undersékning av svaljningen (FUS) och terapeutisk svaljrontgen.

Flexibel endoskopisk undersdkning av svaljning

FUS visar svalget fore och efter svadljning samt eventuell felsvaljning eller retention. Undersokningen
genomfors ofta av logoped (5).

Gor en avvagning mellan vad undersdkningen kan tillféra for patienten och dennes eventuella
obehag eftersom FUS &r en invasiv undersdkning. Patienter med spasticitet eller 6kade reflexer kan
ha svart att genomga en FUS. Overvig i férsta hand terapeutisk sviljrontgen i dessa fall.

Terapeutisk svaljrontgen

Terapeutisk svaljrontgen, aven kallad logopedassisterad svaljrontgen, ar en icke-invasiv instrumentell
bedémning som visar svaljningen i genomlysning fran mun till gastroesofageala 6vergangen (5). Vid
ALS ar det vanligt med svarigheter i den orala fasen, dar terapeutisk svaljrontgen ger mest
information.

Radiolog utreder esofageala svéljsvarigheter med rontgen éver farynx-esofagus.

Behandling och insatser

Ge rekommendationer om konsistensanpassning, kropps- och huvudpositionering, presentationssatt
och bolusstorlek efter svaljanamnes och bedémning. Uppdatera rekommendationerna kontinuerligt i
takt med férandringar i patientens svaljformaga. Folj de definitioner och terminologi som tagits fram
av The International Dysphagia Diet Standardisation Initiative (IDDSI, ramverk pa svenska) vid
konsistensanpassning.

Exspiratorisk motstandsandning (EMST) med start i tidigt skede kan vara till nytta for patienter med
ALS. EMST kan bidra till att fordrdja funktionsforlust relaterad till svaljformaga och hoststot (6).
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Forskrivning av fortjockningsmedel gors vid behov av dietist.

Munhalsa

Erbjud patienten Lakarintyg vid langvarig sjukdom eller funktionsnedséattning, Socialstyrelsen enligt 3
a § tandvardsférordningen (1998:1338). Vid ALS racker det att en lakare bekraftar diagnosen.

Remittera med hog prioritet de patienter som har betydande orala problem till tandldkare,
specialisttandvard eller orofacialt team. Atgérder relaterade till munhélsa skéts ofta av tandvarden
och kan innefatta till exempel utbildning av assistenter eller boendepersonal i anpassad munvard. De
kan dven ge tips om underlattande redskap vid munvard, nedslipning av téander eller anlaggning av
material for att halla bort kinder och tunga fran téanderna.

Anvand ROAG (Revised Oral Assessment Guide) for bedomning av munhalsa (7).
Mer information finns i Munhélsa, Vardhandboken.

Laryngospasm

Laryngospasm &r en 6vergaende kramp i stdmbandsniva. Den kan utldsas vid en retning av
stdmbanden och kan intraffa bade i vaket och sovande tillstand. Vid ALS kan det ofta bero pa
felsvaljning av sma mangder saliv eller pa reflux, men ofta vet man inte exakt vad som ar utlésande

(8).

Uppmana patienten att behalla lugnet och andas langsamt medan krampen pagar. En del kan
uppleva det som lindrande att dricka sma klunkar vatten under pagaende laryngospasm. Informera
om att hojd huvudanda kan bidra till att minska frekvensen, om reflux antas vara utlésande (9).
Forslag pa lakemedel mot laryngospasm finns i bilaga 10 - Farmakologisk behandling.

Nutrition
Undervikt och viktnedgang

Viktforlust, 13g vikt och undernaring 6kar mortaliteten vid ALS. Aven en mindre viktnedgang
forsamrar 6verlevnaden (11). Viktnedgang ar vanligt tidigt i sjukdomsforloppet, dven utan bulbara
symtom (10, 11). Var proaktiv och utvardera vikt, BMI och viktférandring redan under
utredningsfasen och f6lj upp regelbundet.

The European Society for Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN) rekommenderar att
nutritionsbehandlingen vid ALS i forsta hand ska forebygga viktnedgang och i vissa fall dven framja en
mattlig viktuppgang (11). Ett hogre BMI och 6kad fettmassa ar associerat med 6kad dverlevnad vid
ALS och Behandlingsmalet blir darfor ett BMI pa 25 eller mer, dock inte hégre an 35.
Rekommendationen grundar sig pa ett U-format samband dar bade undervikt och uttalad obesitas ar
associerade med siamre prognos (10, 11). Overvikt kan férsvara mobilisering och andning genom ett
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dkat bukomfang. Okat bukomfang kan dock bero pa flera faktorer, till exempel muskelsvaghet eller
aerofagi under NIV-behandling.

Viktnedgang vid ALS ar ofta multifaktoriell och beror vanligen pa en kombination av:

e minskat energiintag — aptitloshet, tidig mattnad och dysfagi
e sekundéra orsaker — depression, oro, obstipation eller illamaende
e hypermetabolism — 6kad basalmetabolism hos en del av patienterna (12).

Nar flera av dessa faktorer samverkar blir det svart att bibehalla eller 6ka kroppsvikten, dven med
energi- och proteintat kost.

Nutritionsbehandling

Involvera dietist i ALS-teamet sa snart viktnedgang eller dtproblem uppstar, dven fore
diagnosbesked. Dietist kan med fordel traffa patienten tidigt i sjukdomsforloppet for information och
planering av nutritionsbehandling, dven innan nutritionsproblem uppkommit.

Fokusera nutritionsbehandlingen initialt pa att forebygga viktnedgang och undervikt. Minska dven
risken for aspirationspneumoni och luftvagsstopp vid dysfagi.
Behandlingen innefattar vanligen rad om:

e |ampliga livsmedel och tillagningsmetoder utifran ordinerad konsistensanpassning

e tatare maltidsordning med fler maltider i mindre portioner

e energirik kost

e anvandning av energirika nutritionsprodukter, till exempel naringsdryck, samt ordination

eller forskrivning av dessa
e enteral och vid behov parenteral naringstillforsel.

Det saknas stark evidens for att ovanstaende atgarder paverkar sjukdomsprogress, 6verlevnad eller
livskvalitet vid ALS (11, 13, 14). Eftersom ofrivillig viktnedgang ar sarskilt negativt vid ALS
rekommenderas de anda da de ar etablerade metoder for att motverka viktnedgang. Anpassa
atgarder efter patientens nutritionsproblem, livssituation och 6nskemal.

Enteral naringstillforsel och gastrostomisond

For att forebygga viktnedgang blir enteral naringstillforsel ofta nddvandig. Vid ALS ar
gastrostomisond forstahandsval som tillférselvag (15, 16). Vid akuta situationer, till exempel vid
mycket lagt peroralt intag av mat och vatska, kan nasogastrisk sond anvandas tillfalligt.

Samtal och beslut om gastrostomisond

Inled samtal om enteral naringstillférsel och gastrostomisond tidigt. Andningspaverkan kan férsvara
eller omojliggora ingreppet, vilket gor att beslut om gastrostomisond ibland behéver fattas innan
nutritionsbehovet ar uttalat (11). Informera patienten om:
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e fordelar med en tidigt placerad gastrostomisond

e potentiella risker med sen inlaggning

e att enteral naringstillforsel och gastrostomisond inte paverkar formagan att &ta eller dricka.
Paverkan pa andning eller kognition ar inte per definition kontraindikationer, men kraver extra
overvaganden. Rekommendera inte gastrostomisond vid forvantad 6verlevnad pa mindre an 30
dagar (15, 16).

Ta stallning infor remiss till typ av nutritionssond. Valj i forsta hand perkutan endoskopisk
gastrostomisond (PEG) eller radiologiskt inlagd gastrostomisond (RIG), beroende pa tillgénglighet och
lokal expertis. Vid sarskilda férhallanden, till exempel kraftigt nedsatt magsackstémning eller
avvikande anatomi, kan andra varianter bli aktuella (15, 16).

Operation och hemgang
Anlagg gastrostomi inom slutenvarden och starta upp enteral naringstillforsel med
upptrappningsschema under vardtiden. Sakerstall att foljande ar planerat eller faststallt innan
hemgang:

e skotsel och byte av gastrostomisond

o tillforsel av enteral naring. Egenvardsbedomning genomford och egenvardsintyg skrivet vid

egenvard
e Hantering av oplanerade handelser, till exempel obrukbar gastrostomisond.

Dietist med kunskap om ALS ska ordinera och folja upp enteral naringstillforsel.

Parenteral naringstillforsel

Overvig parenteral naringstillférsel om enteral néringstillférsel inte 4r mojlig. Parenteral néring
raknas som lakemedel och férskrivs av ldkare i samrad med teamets dietist.

Nar patienten valjer att avsta fran behandling

Patienten kan valja att avbryta eller avsta fran enteral eller parenteral naringstillforsel. Anpassa i
dessa fall rad om mat- och vatskeintag for att:

e minska obehag och risker vid dysfagi

e bibehalla livskvalitet.

Dokumentera patientens beslut tydligt for att undvika atgérder som strider mot patientens vilja.

Nutrition vid livets slutskede

Vid livets slutskede behover nutritionsbehandlingen omprovas eftersom malen med behandling och
patientens behov fordndras. Anpassa insatser efter patientens 6nskemal och bedémda nytta. Ta
beslut om nutritionsbehandling i dialog med patient och narstaende (17).
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Folj patienter med enteral eller parenteral naringstillforsel extra noga i detta skede, med tatare

utvardering av tillstand och behandling. Naringstillforsel fram till dodségonblicket ar generellt inte

gynnsamt (18).
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