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Uppfoljning for personer med

neuromuskulara sjukdomar

Forandringar sedan foregaende version
Nytt dokument.

Sammanfattning

Rutin och checklista for medicinsk uppfoljning inom Habilitering vuxen, for personer
med neuromuskulara sjukdomar.

Bakgrund och syfte

Neuromuskuldra sjukdomar utgors av en grupp sallsynta genetiskt betingade
sjukdomar som i manga fall ger allvarliga, tidiga och progredierande symtom
fran framst rérelseapparaten men i vissa fall &ven kognitiv paverkan och
paverkan pa andningsmuskulatur och andra medicinska komplikationer.
Neurologmottagningen pa SU/SS har ett regionuppdrag for dessa patienter
organiserad i en verksamhet som heter Neuromuskulart centrum, NMC.
Patienten har ofta ett arligt besék pa neuromuskulart centrum, sjukskoterska
vartannat ar och teamet vartannat ar.

Habiliteringens insatser i vuxenlivet for dessa patienter har sett olika ut pa
Véstra Gotalandsregionens habiliteringsmottagningar. | det kliniska arbetet
med patientgruppen ses att det finns ett stort varde i att férebygga
hélsoproblem. Vid nagra av de neuromuskulara diagnoserna kan en del i
symptombilden vara kognitiva svarigheter i olika grader och dven
intellektuell funktionsnedséttning. Detta gor att patienterna ofta inte sjalva
tydligt ser sina svarigheter i vardagen och konsekvensen kan bli att de soker
hjélp av varden for sent. Av denna anledning erbjuds patienter med
neuromuskuléra sjukdomar att foljas kontinuerligt pa ett strukturerat sétt.
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Nar var hur-processen

Behovet av uppfdljning enligt denna rutin kan identifieras av samtliga
behandlare utifran diagnos. Vid osékerhet om diagnosen hor till gruppen
neuromuskuléra sjukdomar diskuteras detta med ldkare. Det kan vara i
samband med nybesok efter inkommen remiss eller for patienter som redan
har en pagaende insats fran habiliteringen. Samtycke inhamtas fran patienten
for att kunna féljas enligt nedanstaende rutin.

Uppfoljning enligt rutinen skoéts i huvudsak av sjukskoterska och

innebar:

e Patienten har en administrativ post pa vantelista till sjukskoterska. Sjukskoterska
bevakar nar patienten har varit pa besok pa Neuromuskulart Centrum. Tid for
planerat besok utlases i journalen. Journal fran besoket lases igenom med fokus pa
eventuella rekommendationer till patienten eller andra planerade atgarder.
Sjukskoterska bedomer tillsammans med behandlare/teamet om det ar relevant att
habiliteringen tar en kontakt med patienten for att efterhra behov av insatser utifran
rekommendationerna. Beddmningen dokumenteras i journalnotat.

e Patienten/foretrddare kontaktas i forsta hand via telefon alternativt brev. Information
inhdmtas om hur rekommendationerna fran neuromuskulart center har uppfattats och
foljs. Vid behov erbjuds stdd till patienten fran Habiliteringen. Det kan aven handla
om konsultativa insatser till vardaktorer pa primarvards- eller kommunniva. Om
patienten tackar ja till insats utfors den enligt ordinarie vardprocess.

Vad skall foljas upp?

Det kan till exempel réra sig om att patienten har rekommenderats 6ka sin
anvandning av andningshjalpmedel, 6kad frekvens av rorelseuttag i olika
leder, behov av stod i myndighetskontakter, samtalsstod kring att leva med
progredierande sjukdom, 6kad anvandning av handskenor med mera.

Avslut

Patienten bor erbjudas att foljas tills vidare. Det dr vanligt att patientens
situation forandras i samband med aldrande och progress av grundsjukdomen.

Aktivitetsplan
Vélj fordefinierad aktivitetsplan NMS

(d5) Neuromuskular sjukdom -uppféljning

Risk: (d5) Risk for diagnosrelaterade komplikationer/forandringar i
hélsotillstandet.

Mal: Lamnas blankt, da detta 4r en "utredande” aktivitetsplan.
Aktivitet: Uppfoljning/kontroll av insatt behandling
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Forklaringstext: Efter besok pa Neuromuskulart center gas journal igenom
for att uppméarksamma eventuella behov av insats fran Habiliteringen.

Aktiviteten satts som Utford efter att journal har lasts igenom och eventuell
kontakt med patienten & genomford. Ny aktivitet 14ggs in vid aktuellt datum.

Bokningsunderlaget i AsynjaVisph

Onskat datum: Datum som éverensstammer med beraknad tidpunkt for arligt
besok pa NMC.

Onskad resurs: Sjukskoterska

Onskad tidstyp: Administration

Onskad bemanning: Namnge den sjukskoterska som kommer folja patienten
Besoksorsak: Administration

Kommentar: Skriv NMS forst i rutan, sa det gar att sortera ut dessa patienter.

Aktuell behandlare kontrollerar via SIEview om patienten har varit pa besok
pa Neuromuskulart centrum vid aktuellt datum. Om besok inte skett 4nnu
skrivs i kommentarrutan “Kollat 240115, ej varit pa besok™.

Arbetsgrupp

Utformad av Helena Jonsson Ekmark, sjukskoterska Habilitering Vanersborg,
Mariann Caping Stener, sjukgymnast Habilitering VVanersborg, Ann-Louise
Wibeck, fysioterapeut Habilitering Goteborg och Matilda Utter, 6verlakare
specialist i allmanmedicin, Habilitering Géteborg och medicinsk radgivare.

Samrad med Journalutvecklingsgruppen AsynjaVisph.

Beslutad av ledningsgrupp Habilitering Vuxen.
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