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Sarskilda villkkor — Neuromuskuldra
sjukdomar

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner 1 det multidisciplindra teamet ska ha speci-
fik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

» Neurologi

» Rehabhabiliteringsmedicin (inkl. kompetens inom vuxenhabilitering)
+ Kardiologi

* Lungsjukdomar

+ Klinisk genetik

* Muskelpatologi

 Klinisk neurofysiologi

» Radiologi

* Ortopedi

+ Oron-, niis- och halssjukdomar
* Anestesi och intensivvard

» Likare med kompetens att gora somnutredningar

Utéver ovan ska enheter med ansvar fér barn/ungdomar
ha féljande specialiteter (med kunskap/erfarenhet inom
NMS):

* Barn- och ungdomsneurologi med habilitering

* Barn- och ungdomskardiologi

 Barnintensivvard och barnanestesi

* Barnortopedi

« Ovriga specialiteter ovan med specifik barnkompetens

Fér enhet med ansvar for riktade metabola ufredningar
ska dessutom foljande specialiteter finnas (med
kunskap/erfarenhet inom NMS):

* Endokrinologi (barn/vuxen)

* Klinisk kemi
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Andra kompetenser eller forutsattningar for aftt
varden inom det definierade omrédet ska kunna
bedrivas

* Arbetsterapeut

» Fysioterapeut

* Logoped

* Dietist

* Psykolog/neuropsykolog

* Kurator

» Koordinator

* Sjukskoterska

* Biomedicinsk analytiker

* Genetisk vigledare med specialkompetens inom neuromuskuldra sjukdo-
mar

Kritisk utrustning eller lokaler

« MR

* Neurofysiologi

 Patologlab med kompetens for muskeldiagnostik
* Genetiskt lab

* Andningsmottagning som kan utfora nattliga andningsregistreringar under
sOmn (somnlab) samt spirometri (andningsfysiologi) BIV A/IV A-platser

Andra omréden (ffa medicinska) som dr en
forutséttning for att den utredda vérden ska kunna
bedrivas

* Obstetrik och gynekologi med sérskild kunskap, sérskilt vid behov av and-
ningsstod hos mamman

» Neonatologi

* Bioinformatiker/molekyldrbiolog med specialkompetens pa muskelsjuk-
domar

Kritiska diagnostiska metoder
* MR-diagnostik
* Biopsitagning

+ Patologi for muskelbiopsidiagnostik med etablerade metoder, exempelvis:
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Histokemi inkl. immunohistokemi

Fryssnittning
— Paraffininbdddning
— Elektronmikroskopi
* Genetisk diagnostik
* Neurofysiologiska undersokningar inklusive exercisetest
» Hjértdiagnostik (MR, UL langtids-EKG)
* Andningsutredning med nattliga registreringar
— Polysomnografi/polygrafi (sdmn och andning)

* For enhet med ansvar for riktade metabola utredningar ska utdver ovan
finnas metoder for:

— Metabol/mitokondriell diagnostik

Behandling som behdver finnas men som inte ar
definierat som nationell hégspecialiserad vard (NHV)
(t.ex. medicinsk, kirurgisk, interventionen radiolog i)

» Gastrostomi/PEG

* Tracheostomi

+ Implantation pacemaker/implanterbar defibrillator (ICD)

* ADL-bedomning

» Barn- och ungdomspsykiatri samt psykiatri

» Tandvard (inkl. tandldkare, tandhygienist, bettfysiolog)

Ovriga villkor

» NHVe ska gemensamt ansvara for en konsult for radgivning angéende
akut sjuka patienter (kontorstid).

» Det ska finnas mojlighet till patienthotell, dven for foréldrar/anhoriga.

* NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t. ex. ge-
nom kvalitetsregioster.

* NHVe forvintas ta fram multiprofessionell behandlings- och rehabilite-
ringsplan (skriftlig vardplan) for och tillsammans med varje enskild pati-
ent.

* NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet bed-
rivs.

* NHVe ska ansvara for dverrapportering till remitterande enheter samt folja
upp patientrapporterade matt.
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