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Bilaga 7 — Allman palliativ vard

Syfte och mal

Denna bilaga riktar sig till all vard- och omsorgspersonal som méter patienter med ALS. Syftet och
malet ar att ge praktisk vagledning for hur allméan palliativ vard integreras tidigt och fortlopande
under hela sjukdomsforloppet, ofta i samverkan med specialiserad palliativ kompetens (1, 2).

Grundla@ggande principer

Palliativ vard vid ALS bygger pa den palliativa vardens fyra hérnstenar:

1. symtomlindring — identifiera, forebygga och lindra fysiska, psykiska, sociala och existentiella
symtom

2. kommunikation — tydlig, aterkommande och personcentrerad dialog med patient och
narstaende

3. teamarbete — multiprofessionell samverkan mellan ALS-team och specialiserad palliativ
enhet samt andra vard- och omsorgsaktérer, anpassat till regional organisation och
forutsattningar

4. narstaendestod — inkludera och stodja narstaende fore, under och efter patientens livstid.

ALS kraver ett proaktivt forhallningssatt redan tidigt i sjukdomen, eftersom det medfor sarskilda
utmaningar inom alla dessa omraden (2).

Nationella kunskapsst6d och annat stddmaterial gdllande palliativ vard

Kunskapsstod:
e Vardforlopp palliativ vard, 1177 for vardpersonal
e Nationellt vardprogram palliativ vard, Kunskapsbanken RCC

Annat material som kan vara till stéd i den personcentrerade palliativa varden:
e Livsboken — ett verktyg for att dokumentera patientens 6nskemal kring sin vard
e De 6 S:en—en modell for personcentrerad palliativ vard. For mer information se Vardforlopp
palliativ vard, 1177 foér vardpersonal

e Nationell vardplan for palliativ vard, Palliativt utvecklingscentrum — ett stod for att
identifiera, bedoma och atgarda en patients palliativa vardbehov.

Tidiga och aterkommande samtal

Tidiga och aterkommande samtal ar nédvandiga eftersom sjukdomen snabbt kan dndra patientens
funktion, kommunikationsférmaga och kognitiva status. Dessutom kan patientens dnskemal om till
exempel behandlingar férandras over tid, liksom den medicinska bedémningen om vilka

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN


https://vardpersonal.1177.se/kunskapsstod/vardforlopp/palliativ-vard/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/palliativ-vard/vardprogram/
https://vardpersonal.1177.se/kunskapsstod/vardforlopp/palliativ-vard/
https://vardpersonal.1177.se/kunskapsstod/vardforlopp/palliativ-vard/
https://palliativtutvecklingscentrum.se/utveckling/nationell-vardplan-nvp/

Bilaga till personcentrerat vardférlopp ALS Beslutsdatum 2026-01-26
Bilaga 7 — Allman palliativ vard
Version 1.0

behandlingar som patienten ska eller kan erbjudas. Erbjud narstaende att delta i samtalen om
patienten samtycker.

Samtalen kan handla om:
e forvantat sjukdomsforlopp och behandlingsmojligheter
e forhoppningar, mal, farhagor och prioriteringar
e bearbetning av sorg och forlust for bade patient och narstaende
e beslut om framtida vard och omsorg inklusive 6nskad vardplats och vard i livets slutskede
e narstaendes situation och behov.

Dokumentera i patientens individuella vardplan och revidera vardplanen I6pande.

Metoder och verktyg

Anvand validerade samtalsmallar som stod i samtalssituationen, till exempel:
e Samtalsguide - samtal vid allvarlig sjukdom - Kronobergs modellen, Palliativt centrum (pdf)

(3)
e NURSE - en struktur for att moéta kdnslor, Svenska palliativregistret (pdf) (4).

Hantering av symtom

Personer med ALS har ofta symtom som ar multifaktoriella och kraver ett helhetsperspektiv och dven
ett proaktivt arbetssatt for att inte riskera att fordroja adekvata atgarder. ALS-teamet erbjuder en
strukturerad palliativ vard, som anpassas efter sjukdomens utveckling. Mer information finns att lasa
i kunskapsstodet Palliativ vard, 1177 for vardpersonal.

Farmakologiska och icke-farmakologiska insatser
Kombinera farmakologiska med icke-farmakologiska behandlingar, beroende pa symtombild och
helhetssituation:
e Uppratta strategier for att forebygga, identifiera, viardera och behandla symtom, i samrad
med patienten.
e Erbjud fysioterapi, samtalsstdd, andningsstéd och hosthjdlpmedel, beroende pa symtombild.
e Ordinera vid behovs-lakemedel mot andndd, slem och oro tidigt i sjukdomsforloppet.
e Utvardera och revidera ldakemedelsordinationer regelbundet och vid behov.
e Planera for och erbjud adekvat symtomlindring till livets slut.

Likemedelshantering

Se till att foljande finns, for att sdkerstalla att lakemedelsadministrering sker pa ratt satt:
e egenvardsplaner och delegeringar
e tydlig ansvarsfordelning mellan vard- och omsorgspersonal, inklusive personliga assistenter
e signeringsrutin av lakemedelstilldelning for att sakerstalla korrekt lakemedelshantering.
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Metoder och verktyg

Genomfor symtomskattning med validerade skattningsinstrument sasom:
e Integrated Patient Care Outcome Scale, IPOS
e Edmonton Symptom Assessment Scale, ESAS
e Abbey Pain Scale.

Specialiserad palliativ kompetens
Konsultera specialiserad palliativ kompetens vid behov enligt vardférlopp ALS atgard (V)
Specialiserad palliativ vard.

Vanliga utmaningar for vardpersonal

Varden av patienter med ALS kan innebara flera praktiska, emotionella och etiska utmaningar for
vardpersonal. Sjukdomens progressiva forlopp, den varierande symtombilden och behovet av
avancerad medicinsk teknologi gor att personal behoéver en bred kompetens och ett valfungerande
teamarbete.

Nagra vanliga utmaningar och forslag pa hantering av dessa:

e Osdkerhet kring sjukdomen relaterat till det varierande sjukdomsférloppet kan gora det svart
att veta nar palliativa insatser bor forstarkas och hur varden ska planeras. Forslag pa
atgéarder:

o tillhandahall tydliga riktlinjer och handledning av ALS-team eller palliativt team
o genomfor regelbundna teammaten och utbildning i ALS-specifik palliativ vard

e Hantering av avancerad medicinsk utrustning som ventilatorer, hostmaskin, gastrostomisond
och kommunikationshjalpmedel kraver teknisk kunskap och god samordning mellan vard-
och omsorgspersonal. Forslag pa atgéarder:

o erbjud utbildning och praktisk traning i hantering av medicinsk utrustning och
hjalpmedel
o tydliggor ansvarsfordelning mellan professioner for att sakerstalla trygg hantering.

e Emotionella och psykologiska utmaningar kan uppsta vid vard av patienter med obotlig
sjukdom. Det kan skapa stress, etisk osdakerhet och en kansla av otillracklighet hos
vardpersonal. Forslag pa atgéarder:

o erbjud reflektionsmoéten och teamstdd for att hantera emotionella pafrestningar
o skapa tydliga riktlinjer och beslutsstéd vid etiskt svara situationer, till exempel
vardbegransningar och avslut av livsuppehallande behandling.

e Overlamningar och informationséverféring liksom ansvarsférdelning dygnets alla timmar och
samverkan mellan specialiserade palliativa vardteam, slutenvard samt regional och
kommunal vard kan vara otydliga. Detta kan skapa osdkerhet kring roller och beslut. Forslag
pa atgarder:

o infor tydliga vardkedjor och samverkansrutiner mellan vardinstanser
o skapa en samordnad individuell plan (SIP)
o delaindividuella vardplaner mellan vardgivare.
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Etiska overvaganden

ALS ger upphov till etiska utmaningar som kraver att vardgivare kommunicerar och samverkar. Dessa
utmaningar kan galla:

¢ livsuppehallande ventilatorbehandling — beslut om start samt avslut

e nutrition — beslut om start, nedtrappning och avslut av sondmat/parenteral nutrition

e hur god vard och omsorg kan sikerstallas vid complete locked-in syndrome eller kognitiv

paverkan

e vardbegransningar

e autonomi och sjalvbestimmande under hela sjukdomen

e konsekvenser av genetisk testning for patienten och nérstdende

e Onskad respektive majlig vard- och dodsplats.
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