Nationell hogspecialiserad
vard vid neuromuskular
sjukdom




Bakgrund till nationell
hogspecialiserad vard (NHV)

Skanes universitetssjukhus har fatt i uppdrag av
Socialstyrelsen att bedriva nationell h6gspecialiserad vard

inom omradet neuromuskulira sjukdomar.

Uppdraget giller ovanliga sjukdomar som paverkar
nerver och muskler och innefattar att géra en férdjupad
undersokning nir varden inte har kunnat stilla nagon
diagnos, stallningstaganden till avancerade
behandlingsformer, samt att géra hégspecialiserade
bedémningar med upprittande av individuella
vardplaner. Det giller exempelvis drftliga muskel- och
nervsjukdomar som spinal muskelatrofi eller dystrofia
myotonika, som leder till att muskler foérsvagas och
fortvinar. Fler sjukdomar som ingar i uppdraget finns
listade pa Socialstyrelsens hemsida for nationell

hégspecialiserad vard.

Vardenheterna som bedriver nationell h6gspecialiserad
vard (NHV) sprider kunskap om vard av ovanliga
sjukdomar som paverkar nerver och muskler. NHV-

enheterna utvecklar varden och bedriver forskning inom



omradet. For att bli aktuell for utredning och behandling
vid NHV-enhet behovs en remiss frin en neurolog eller en
barnneurolog. NHV-enheten stodjer din vanliga

vardgivare som fortsatt har ansvaret for din vard.

Vad innebar ett besok vid NHV -
enhet for neuromuskulara
sjukdomar?

Vid misstanke om neuromuskulir sjukdom har enheten
for nationell hogspecialiserad vard biattre moéjligheter att
stilla en diagnos. Erfarenheten av ovanliga
sjukdomstillstand ar storre till f61jd av samlad
spetskompetens, samarbeten over flera specialistomraden

och avancerade utredningsmetoder.

Om du har en av de diagnoser som omfattas av uppdraget
kan du erbjudas ett besok for att uppritta en individuell
vardplan. Besoket dr till en lakare och vid behov far du
triaffa ett team av ytterligare virdprofessioner,
exempelvis fysioterapeut och arbetsterapeut. Besoket kan

taupp till en hel dag. Infér beséket blir du kontaktad av en



sjukskoterska som samlar information for att utforma

besOket sd att det blir sa givande som mojligt.
Syftet med besoket éir att:

1. Sékerstidllaatt duir vilinformerad om din
sjukdom och handliaggningen av den, samt ge dig
tillfdlle att stélla fragor.

2. Dokumentera en individuell vardplanidin
patientjournal utifran dagens kunskap om den
specifika diagnosen och dina behov. Vardplanen
delas med dina ordinarie vardgivare och
sdkerstéller att de som vardar dig har sa god
kunskap om ditt tillstdnd som méijligt. Syftet dr att
erbjuda dig och andra patienter en optimal

kunskapsbaserad och likvérdig vard.

Vid behov av att uppdatera vardplanen kan ett nytt besék
pa NHV-enheten erbjudas.

En del avenhetens uppdrag ar aven att bedéma och

utviardera avancerad behandling nir den finns tillgdnglig.
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