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18-30: 56 (18-19 år= 7 pers)
31-40: 23
41-50: 13

Ældste 58 år


Fordeling i landet &

fra 20 ar-

Region Nord: 17
Region Midt: 28
Region Syd: 24

Region Hovedstaden: 16 i

Region
Sjzlland

Region Sjeelland: 11

Bonusinfo: Fordeling 0-20 ar: vest-39, Jst-31

o AARHUS
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Kender ikke nogen god forklaring på den skæve fordeling 
Fordeling: 20-58 år

Fordeling 0-20 år: Vest: 39, Øst: 31 personer


Formal med muskulatoriet 0-20 ar

. At undersgge brugeren og tale med familien regelmaessigt og
systematisk

. Drafte aktuelle problemstillinger ud fra familiens behov

. At brugeren og familien "kleedes pa” i forhold til mestring/coping

. At radgive i tide om problemstillinger, grundet sygdommens
progression

. At formidle information og viden til de kommunale
samarbejdspartnere

. Lave opfalgning fx siddestilling, skolemgader etc.

. At samle videnskabelige data til at udvikle bedre

rehabiliteringsmetoder

~ RehabiliteringsCenter AARHUS
M for Muskelsvind UNIVERSITETS
HOSPITAL



Baggrund for opstart af Voksen DMD kontrol

* Neurologisk voksenkontrol meget sporadisk — mange ikke i kontrol
* Kontroller pa Respirations Centre, kardiologisk afdeling
* Indleeggelser pa lokale sygehuse — Hvem?
« Ny patientgruppe med behov for koordinatorrolle — kontakt til neurolog
* Medicinsk behandling
* Mave-tarm- ernaeringsproblematikker
 Smerte-problematikker
* Siddestilling
* Handfunktion
* Hjeelpere

AARHUS
UNIVERSITETS
HOSPITAL
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Manglende erfaring hos voksenneurologerne- deltagerne er i kontrol på specialafdelinger
Indlæggelser på lokal-sygehuset- uheldige situationer, der har været fatale
Ny patientgruppe- nogle stadig på steroid – andre problematikker – med voksne med en så omfattende muskelsvækkelse- behov for flere specialafdelinger.




Historik

«  Voksne 20-25 ar —_—
Indlzeggelse/kursus hvert andet ar pa kursussted ? RCEM
Fysisk undersggelse- samtale med laege/konsulent
* Indleeggelsesdage hvert 5. ar? —
 Spargeskemaundersggelse hvert andet- tredje ar ?
* Spargeskemaundersggelse og hjemmebesag ?
«  Brobygning mellem RCFM og de neurologiske afdelinger
* Fealles kontroller med RCFM og kontrollerende neurolog —_—

Opstart efterar 2016 i region midt.
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En form for gruppe-muskulatorie, så man også fik fordel af det fysiske netværk
Forskellige tiltag på planlægningsstadiet………………
Klik- afprøvet på regionalt plan- ikke særlig god opbakning


Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet DYSJEK
* Neurologi * Respiration

- RCFM

o _ AARHUS
M RehabiliteringsCenter UNIVERSITETS
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet  Funktionsniveau
* Neurologi « Siddestilling
« RCFM « Handfunktion
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet .
* Neurologi .
« RCFKFM .

Corticosteroider

Knoglestatus
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet .
* Neurologi .
« RCFKFM .

Smerter

Mave-tarmfunktion, ernaering
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet .
* Neurologi .
« RCFKFM .

Hjeelpemidler, hjeelpere

o - AARHUS
M RehabiliteringsCenter UNIVERSITETS
for Muskelsvind HOSPITAL


Præsentationsnoter
Præsentationsnoter




Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet

AARHUS
UNIVERSITETS

HOSPITAL


Præsentationsnoter
Præsentationsnoter




Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet
* Neurolog (AUH), fysioterapeut (RCFM)
« RCFM: indkaldelse hver 2. ar

50 min. feelleskonsultation
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet
* Neurolog (AUH), fysioterapeut (RCFM)
« RCFM: indkaldelse hver 2. ar

50 min. feelleskonsultation

 Udefunktion
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Store udfordringer ift planlægning, kræver mange opringninger fra koordinator
Region Nord, Aalborg sygehus/hotel
Region Syd, Middelfart




Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet: Udfordringer
« Stort geografisk omrade

« Koordination

1,9 mio

Region
Hovedstaden
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet: Udfordringer

« Sveere at traeffe

 Manglende initiativ

« Nedsat hukommelse —Udeblivelser

* Forskubbet dagnrytme
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet: Udfordringer

» Stort geografisk omrade

 Koordination

« Sveere at treeffe :;.,iﬁig;m e
(B \/

—

 Manglende Iinitiativ

— livel
* Nedsat hukommelse Jdeblvelser

* Forskubbet dagnrytme

. Samme tilbud til alle?

AARHUS

UNIVERSITETS
HOSPITAL
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Store udfordringer ift planlægning, kræver mange opringninger fra koordinator
Region Nord, Aalborg sygehus/hotel
Region Syd, Middelfart




Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet: Fremad

Samle kontrol ved AUH

Neurolog (AUH), fysioterapeut (RCFM
ergoterapeut (RCFM)

Alle far samme tilbud

aaaaa

NI
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Klinisk kontrol, Vestdanmark

Muskulatoriet: Fremad

Samle kontrol ved AUH

Neurolog (AUH), fysioterapeut (RCFM
ergoterapeut (RCFM)

Alle far samme tilbud

Kan koordineres med DYSJEK? d

NI
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Positive gevinster

* Viserdem med jaevne mellemrum, hvilket vi ikke gjorde far
(de henvender sig ikke selv)

« Fanger problemer tidligere, med mulighed far opfalgning fra
RCFM fx siddestilling

« Kan informere om muligheder for fx palliativ indsats,
seksualradgivning, hjeelp til kommunikation.

* Den teettere kontakt til neurolog giver gget tryghed ved akut
sygdom og indleeggelser.

« Er det relevant med samme type tilbud til andre diagnoser?

o AARHUS

RehabiliteringsCenter UNIVERSITETS
M for Muskelsvind HOSPITAL
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Både forældre og de unge/voksne giver udtryk for at det er en tryghed at vide at der er en neurolog der kan kontaktes.
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