ALS

Amyotrofisk lateral skleros (ALS) &r en grupp
sjukdomar som leder till att de viljestyrda
musklerna i kroppen férsvagas och fértvinar nar
de inte langre far impulser fran nervsystemet.
Muskelsvagheten sprider sig till stérre delen av
kroppen och paverkar dven andningen.

De flesta som far ALS &r mellan 45 och 75 &r gamla.
I Sverige far 220-250 personer diagnosen ALS varje ar.
Uppskattningsvis har 750-850 personer sjukdomen.

Symtom

ALS finns i flera former. Symtomen och forloppet kan i hog
grad variera mellan olika personer men alla former &r fort-
skridande och bryter ner det motoriska nervsystemet som ger
impulser till viljestyrda muskler.

Svaghet i ansiktet, tungan eller halsen eller i en hand, en
arm eller ett ben dr vanliga tidiga symtom. Férandringarna
kan ge tal- och sviljsvarigheter. De kan ocksa leda till délig
balans eller att ett ben plotsligt viker sig. Personer med sjuk-
domen kan fa problem med finmotoriken. Dérefter sprider
sig svagheten till andra viljestyrda muskler.

Viktnedgang, storningar i imnesomséttningen, stelhet,
kramper eller vérk i musklerna och pldtsliga kdnsloméssiga
svangningar ar andra symtom som kan uppsta.

Sa sméningom forsvagas dven andningsmuskulaturen,
vilket i ménga fall 4r det som till slut leder till déden.

Vid den form som &r vanligast i Sverige kommer symto-
men smygande och personerna lever i genomsnitt i 2-3 ar
efter diagnos. Personer med de allvarligaste formerna dor
oftast inom ett ar efter att de insjuknat, men 10 procent av
dem leveri 10 ar.

Orsak

Hos de flesta med ALS ér orsaken okénd. Sjukdomen kan
vara arftlig. Forandringar i flera olika gener kan orsaka ALS
och andra genfordndringar kan 6ka risken for att fa sjukdo-
men. Hittills har dessa kinda fordndringar endast pavisats
hos en liten del av alla som far ALS.

Behandling

Det finns dnnu inte nadgon botande behandling. Insatserna
inriktas darfor pa att lindra symtomen och kompensera for
funktionsnedsattningarna.

Bromsmedicinen riluzol kan gora att sjukdomen utveck-
las 1dngsammare och har for ménga 6kat 6verlevnadstiden.
Andra nya bromsande behandlingar utvérderas i lakemedels-
provningar.

Personer med ALS behover regelbunden uppfoljning hos
dietist, fysioterapeut, arbetsterapeut och logoped, vilka vid
behov ocksa kan prova ut hjalpmedel. Bra nutrition &r en
viktig del av ALS-vérden. Manga kan sd smaningom beho-
va en magsond for att sékerstélla en god néringstillforsel.
Andningsmuskulaturen kan trinas med 6vningar. Manga
kan ha nytta av att andas i en ventilator (luftpump) via en
andningsmask.

Olika lédkemedel kan lindra kramper, vérk, andfédddhets-
kénsla, angest, kidnsloméssiga svingningar och nedstdmdhet.

Pa flera orter finns sérskilda team for avancerad hemsjuk-
vard som gor att personer med ALS kan vardas hemma dven
i ett sent skede av sjukdomen. Hospis eller sjukhem ar andra
mdjligheter. Psykologiskt och socialt stod dr viktigt bade
for den som ar sjuk och de nérstdende. Palliativ vard kan bli
aktuell i livets slutskede.

Resurser
P& ménga sjukhus finns multidisciplindra ALS-team som
samarbetar med primérvarden for att ge bésta mojliga vard
och stod till personer med ALS och deras nérstaende.

Vid universitetssjukhusen finns Centrum for sillsynta
diagnoser (CSD). De kan ge végledning och information
om sillsynta hilsotillstand.

Samhallets stédinsatser

Barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar kan
fa olika typer av stdd och insatser. Mer information finns i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta hélsotillstand,
under Samhdllets stodinsatser.

Intresseorganisationer
* Neuro

+ EUpALS
» Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Las mer

Det hér &r en kort sammanfattning av texten i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta
hélsotillstdnd. Se vidare
socialstyrelsen.se/sallsynta-halsotillstand
Texterna i kunskapsdatabasen produceras av
Informationscentrum for séllsynta hélsotillstand
vid Agrenska pa uppdrag av Socialstyrelsen.
E-post: sallsyntahalsotillstand@agrenska.se,
agrenska.se/informationscentrum
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