Remissvar "Genomlysning av vardomradet
neuromuskuldra sjukdomar som nationell
hégspecialiserad vard”

Rehabiliteringsmedicinska verksamheters bidrag i varden av personer med neuromuskulara sjukdomar
varierar nationellt, men ar dverlag bristande. Svensk Forening for Rehabiliteringsmedicin foreslog och
valkomnar utredningen avseende nationell hogspecialiserad vard fér NMS. Nedan ges reflektioner och
synpunkter pa genomlysningen med huvudfokus pa habiliterings-/rehabiliteringsaspekter. Till att borja
med ar det dock forvanade att inte den vanligaste neuromuskuléra sjukdomen, postpolio, & namnd i
utredningen. Vi ser ingen anledning till att exkludera denna grupp fran NHV. Stort fokus i
genomlysningen ligger pa samordning av diagnostik och utredning. Vi instimmer i den bild som
beskrivs av en problematisk och utdragen utredningsprocess och ar generellt sett positivt installda till
forslaget om en centrering av varden av personer med NMS.

Den uppfdljande verksamheten av personer med NMS har grundfokus pa medicinska komplikationer
(hjért-, lung- och ortopediska). Det beskrivs mer av en dvergripande konsultfunktion samt resurser for
viss utredning och behandling inom NHV vilket forefaller vara en rimlig nivastrukturering.
Forutsattningar att utféra andningsvard visavis hjartvard ar visserligen mer tilltagna. Det ar oklart
varfor da dessa basala utredningar ocksa kan utféras lokalt och tolkas vid NHV. Mot bakgrund av att
NMS utgdr en subgrupp av restriktiv lungsjukdom pa basen av neuromuskular pulmonell dysfunktion
tillsammans med exempelvis ryggmargsskada och ALS kan det dvervégas att det snarare finns nytta
av att koncentrera kompetens kring andningsvard inom hela den gruppen.

Palliativa aspekter forefaller inte alls vara belysta i genomlysningen, vilket ar férvanande och borde
beskrivas. Vi anser att NHV bor vara starkt involverade &ven i palliativ fas av NMS.

Habilitering och rehabilitering

Av sarskilt rehabiliteringsmedicinskt intresse &r avsnittet om rehabiliteringsteam som resurs i NHV.
Behov av habiliterings-/rehabiliteringsprocesser hos personer med NMS &r aterkommande under livet
och styrs av individuella behov. Dessa kraver ofta kompetenta multiprofessionella rehabiliteringsteam
och interdisciplindr teammetodik. De individuella behoven av kontakter med andra akttrer inom
varden och samhallet, som namns i genomlysningen, kartlaggs per automatik i en personcentrerad
rehabiliteringsprocess. Vidare inbegriper dessa habiliterings-/rehabiliteringsprocesser till exempel
komplexa adaptationsprocesser, dolda funktionsnedséttningar och integrering av avancerade tekniska
hjalpmedel i personernas vardag. Vardnivan for detta anses utgéra NHV. De insatser som beskrivs i
genomlysningen ar dock basala och fordrar inte nddvandigtvis NHV.

Vi anser att den beskrivning som gors av den funktionen i genomlysningen ar bristfallig och att
beskrivningen av habiliterings-/rehabiliteringsaspekter inte ar tillfyllest. I genomlysningen forstas att
detta team ska gora nagon form av (initial) utredning som sedan formedlas till inremitterande enhet
utanfor NHV dar fortsatt kompetens och resurser inte ar férandrade av 6vergang till NHV. Ett sadant
upplagg anser vi inte att betrakta som annat an halvmesyr — teamet ska sjalva uppfylla malen i
rehabiliteringsplanen gemensamt med personen och nérstaende. Vidare &r det angeldget att ha tillgang
till ett specialiserat multiprofessionellt rehabiliteringsteam 6ver tid da behoven och formagan att
tillgodogara sig rehabilitering varierar 6ver tid. Man ska ocksa betdnka att personer med NMS under
storsta delen av sitt liv behdver rehabiliteringsinsatser. Den tid de &r aktuella for utredning och
uppfdljning ar blygsam. Féljaktligen ar det i ett personnara vardférlopp personernas behov som ska
avgora och inte organisationen av NHV.



En bredare kompetens om rehabilitering verkar saknas i sakkunniggruppen vilket ar olyckligt, dels da
man har valt att basera genomlysningen pé “internationell utblick och klinisk erfarenhet™ och dels da
personer med NMS har komplexa habiliterings-/rehabiliteringsbehov. Detta ger inte en heltdckande
bild av vardomradet.

Sammanfattningsvis, for att skapa basta forutsattningar for personer med NMS att leva ett aktivt liv
med hdg delaktighet, anses att tillgang till ett specialiserat multiprofessionellt team som arbetar
interdisciplinart och som tillsammans med personen och nérstaende genomfor habiliterings-
Irehabiliteringsprocesser ingar som integrerad del i och definieras som NHV.

Om NHYV ska innehalla rehabilitering bor det ocksa finnas battre uppfoljningsmatt an att kvantitativt
beskriva hur manga vardplaner som skickats till inremitterande enhet. Exempel pa detta ar
maluppfyllelse i rehabiliteringsplanen, generiska utfallsmatt sasom livstillfredsstallelse och
livskvalitet.
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