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Neuromuskulara sjukdomar hos vuxna

Inom gruppen neuromuskuléra sjukdomar finns manga olika diagnoser.
Sjukdomarna drabbar ndgon av delarna i den motoriska enheten som bestér av
motorisk framhornscell, axon, motoridndplatta eller muskelfibern. Gemensamt for
diagnoserna ér att de leder till muskelsvaghet och muskelfortvining &ven om
orsaken varierar.

Eftersom botande behandling saknas for dessa progredierande sjukdomar géller
oftast att ju tidigare sjukdomen debuterar desto svarare blir symtomen pa sikt.
Symtom frén andra organ forekommer ocksa. De stora grupperna dr Duchennes
muskeldystrofi (DMD), Beckers muskeldystrofi (BMD), Limb-Girdle
muskeldystrofi (LGMD), Dystrofia myotonika (DM) och spinal muskelatrofi
(SMA).

Inom Region Jonkdpings lén forekommer en 6kad incidens av Dystrofia
myotonika.

For mer specifik information om Dystrofia myotonika (DM) och Duchennes
muskeldystrofi (DMD), 1ds pa respektive Faktasida.

Vardniva och remiss
Se Faktasida Vardniva och remiss for vuxna inom habiliteringens malgrupp under
Gemensamma dokument.

Behandling

Habilitering

Insatserna bestar av ldngsiktig habilitering tillsammans med personen och dess
nitverk. En stor del av de habiliterande insatserna utfors inom
vuxenhabiliteringen, men dven inom kommun, primérvard och slutenvard.
Upprittande av habiliteringsplan erbjuds for samordning av insatser fran
vuxenhabiliteringen.

Insatser som kan vara aktuella utifran en individuell bedomning ér:

e Motiverande samtal
o Kurator metodbok Hilsa och vird Rehabilitering, Region
Jonkopings lin
e Nitverksmoten. Innebér bl. a. stod vid kontakter med sociala
vilfardssystemet.
¢ Information och radgivning om boende och sysselsittning.
e ADL-bedomning
e Beddmning av handfunktion

Godkant av Karin Karlsson Galler fran 2023-02-21
Innehallsansvarig Karin Karlsson Version 3.0
Kapitel Dokument ID 253244



[ | Region VARDRIKTLINJE
¥ JBnkdpings lan

Godkant av
Innehallsansvarig
Kapitel

e Bedomning av fysisk funktion
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e Motions- och triningsradgivning samt utfardande av trdningsprogram.

o SeFYSS.
e Bassingtrining rekommenderas.
e Statrdning rekommenderas.
e Kostradgivning vid undernéring.

o Enteral nutrition vuxna, Habiliteringscentrum, Region Jonkdpings

lan (begransad behorighet)
o Nutrition, Folkhélsa och sjukvérd, Region Jonkopings 14n
e Rdadgivning av sjukskoterska i medicinska fragor
e Utredning/behandling av dysfagi, dysartri och nedsatt oralmotorik.
o Dysfagi hos vuxna - Logopediska riktlinjer-Folkhélsa och
sjukvérd, Region Jonkopings lédn
e Utredning och konsultation runt alternativ och kompletterande
kommunikation.

o For mer information se - Om alternativ och kompletterande

kommunikation (AKK) — infoteket, region Uppsala.
Psykosocial utredning
Neuropsykologisk undersokning.
Konsultation till personal kring ett specifikt problemomréde.
Information om funktionsnedséttningen till berdrda personer.
Utredning av behov av bostadsanpassning.
o Bostadsanpassningsbidrag, Boverket.

e Forskrivning av tekniska hjalpmedel (t.ex. forflyttningshjalpmedel,

kognitiva hjdlpmedel, datorannpassningar eller

kommunikationshjidlpmedel) samt anpassning och uppf6ljning av dessa.
o Habilitering och hjdlpmedel - vem gor vad under Gemensamma

dokument.
e Insatser fOr att uppna god sittstillning och tryckavlastning i de fall
sitthjdlpmedel anvénds.
e Behovsbeddmning och utprovning av ortoser och korsett.

Sjukskrivning

Personer med neuromuskuléra sjukdomar kan behdva sérskild anstéllning. Det ér
ocksa vanligt att personer med neuromuskuléra sjukdomar har aktivitetsersittning

eller sjukersittning.

Se Intyg och utldtanden som kan vara aktuella under Gemensamma dokument.

Barnrattsperspektivet

Habiliteringen kommer 1 kontakt med fordldrar som har en intellektuell
funktionsnedsattning eller andra kognitiva svarigheter som paverkar
fordldraférmagan.

Se Barnrittsperspektivet, Fakta psykisk hélsa vuxna.
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Se Samverkansteam for fordldrar 1 behov av sérskilt stod under graviditet,
forlossning och tidigt fordldraskap, Fakta barn- och ungdomshilsa.

Kvalitetsindikatorer

Patienter informeras om mojligheten att registreras i Register for neuromuskuléra
sjukdomar (NMiS). Insatser frdn habiliteringen planeras tillsammans med
patienten och f6ljs upp sa linge behov av insatser foreligger. Vid neuromuskulér
sjukdom dystrofia myotonica erbjuds patienten delta i regionens
uppfoljningsprogram.

Patientinformation
o Agrenska.
e Fakta om funktionsnedsittningar A-O, Infoteket, region Uppsala.
e Neuro — Hjédrna i framtiden.

Mer information

e Neuromuskulira sjukdomar (NMD), NEURO.

o Sillsynta hélsotillstdnd, Socialstyrelsen.

e  Mun-H-Center, ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskapscenter
for séllsynta hélsotillstdnd och en del av specialisttandvarden inom
Folktandvéarden Vistra Gétaland.

e Kommunsamverkan, Folkhilsa och sjukvard, Region Jonk&pings lan.
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