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Bakgrund och syfte

Att tydliggora uppfoljning av barn med MMC inom Habiliteringen Barn och Ungdoms
uppdrag. Sakerstalla arbetssattet kring barn med MMC utifran 6verenskommelsen
”Uppfoljning barn med MMC- Ansvarsfordelning mellan lans-och regionniva i Véastra
Gotaland”

Avgransningar
Galler for sjukskoterskor, ldkare och dietister inom Habilitering barn och ungdom
Ansvar och genomforande: Enhetschef fér medicinsk grupp FSA och Gbg

Utforande

Inledning

Det fods allt farre barn med ryggmargsbrack (myelomeningocele, MMC). Enligt
medicinska fodelseregistret fods det ca 2/10 000 med neuralrérsdefekter, dit MMC
raknas. For att sikerstélla en god och saker vard oavsett var man bor i Véastra
Gotalandsregionen, VGR, tillsattes pa uppdrag fran verksamhetscheferna for
Habilitering & Halsa Barn- och ungdomshabiliteringen, Regionhabiliteringen och
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, DSBUS/SU, en arbetsgrupp for att ta fram
ett forslag pa ansvarsfordelning som godtogs av ledningsgrupperna hosten 2018.

Atgarderna utgar fran nationella vardprogram fér barn med MMC och fér barn med
hydrocefalus. Med likare pa habiliteringen avses har barnneurolog. Annu saknas
riktlinjer for uppféljning av b | a hormonella funktioner och andning. Dessa
problemomraden &r darmed inte fardigdiskuterade pa lans- och regionniva.

Neonatalperioden

Kurator och sjukskoterska och/eller fysioterapeut gor om mojligt tidigt ett forsta mote
fysiskt eller digitalt pa vardavdelningen pd DSBUS/SU. Kort information om
habiliteringen och aktuella kontaktuppgifter. Om magjligt lamnas tid for ett forsta besok
pa habiliteringen efter utskrivning fran sjukhuset.

Sjukskoterskan etablerar kontakt med barnets BVC for att tydliggdra rutiner for
tillvaxtmatning inklusive huvudomfang och hur dessa méatvarden skall formedlas till
habiliteringen (och neurologmottagningen under forsta 2 man).

Om mojligt ar sjukskoterskan med pa teambesok tillsammans med fysioterapeut. Syfte
att etablera kontakt och informera om risken for hudskador i samband med tryck och
skav inklusive information om bakomliggande mekanismer och varningstecken.
Fortsatter sedan att fungera radgivande om hudskada uppstar. Den praktiska
omlaggningen av ev. sar kan goras pa vardcentral eller barnmottagning dar
omlaggningsmaterial finns. Viktigt med tat uppféljning tillsammans med omléggande
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sjukskaterska. Vid utebliven forvantad lakning skrivs remiss till sar ansvarig
sjukskaterska pa kirurgen DSBUS.

2 man
Forsta lakarbesok som teambesok tillsammans med sjukskéterska och ev fysioterapeut.

Under detta och féljande besok skall féljande omraden berdras: mat, somn, RIK och
tarmtdmning samt genomgang av symtom vid shuntdysfunktion.

Ansvar for RIK och tarmtémningsregim ligger pa urolog och uroterapeut pa
Regionhabiliteringen men sjukskoterskan pa habiliteringen stimmer av att regimen
verkar fungera och att familjen upplever sig vélinformerad.

e Anamnes-foréldrarnas beskrivning av den forsta tiden samt
journalgenomgang.

e Klargora for foraldrarna var man soker vid olika medicinska
problem och att man kan vénda sig till sjukskoterska pa
habiliteringen for att fa vagledning, vid behov finns lakare for
konsultation till sjukskoterskan.

Lakare:

e Ansvarar for motorisk och neurologisk bedémning, inklusive
uppféljning av shuntfunktion via anamnes och status (ej kontroll
av shuntinstéllning). OBS! Typ av shunt och aktuellt
shuntmotstand skall framga i journalen.

e Remiss skickas for horselundersékning om Neonatal
horselscreening inte ar gjord.
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Sjukskoterska:

e Ansvarar for tillvaxtmatning dvs langd, vikt och huvudomfang
och har fran 3 manaders alder fortsattningsvis ansvar for att
uppgifter fran BVC och eventuellt andra vardgivare, véarderas och
fors in i journalen. Fram till 3 manaders alder rapporterar BVC
direkt till neurologmottagningen DSBUS. Om huvudomfangets
tillvéaxt ar for snabb eller avstannar kontaktas ansvarig lakare pa
habiliteringen eller barnneurolog DSBUS.

4- 12 man
Sjukskoterska:
e Langd, vikt och huvudomfang pa BVC 1g/manad till 12 manader

efter shuntoperation. Fora in och vardera tillvaxtuppgifter som
inkommer.

12 man
Teambesok lakare och sjukskoterska.

Besoket ar en uppfoljning av den regionala utredningen vid 10 man alder, som formellt
ar overlamning av ansvaret till barnneurolog och sjukskéterska pa habiliteringen.

Samtalsomraden som ovan, beddmning av nutrition/ & formaga och ev. koppla in
logoped och eller dietist.

Lakare:

e Bevaka resultat av dgonundersokning som sker var 4:e till var 6:e
manad vid shunt.

18 man
Teambesok lakare och sjukskdterska

Lakare:

e Remitterar fér MR hjarna och ryggmarg. OBS om shunt ange typ
och installning enligt journal och ange i remissen till dagvarden
behov av shuntkontroll fére och efter MR

¢ Vid shuntbehandling bevaka resultat av 6gonundersokning.

Sjukskoterska:

e Ansvarar for att fora in och vardera langd, vikt och huvudomfang
som mats 1g/ varannan manad pa BVC, fram till 2 ar efter
shuntoperation.
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2-6ar
Teambesok lakare och sjukskaoterska halvarsvis.

Maétning och bedémning av tillvéaxt inkl huvudomfang.

Langdtillvaxt mats som armspann. Da 6vervikt ar vanligt skall detta uppmarksammas
tidigt och stort fokus skall laggas pa kostradgivning vid avvikande viktutveckling.
Dietist kopplas in vid behov. Detta galler vid alla besok framdver

Lakare:

e Bevaka svar pa MR hjarna och ryggmarg.

e Bevaka att ortopeduppfoljning sker enligt nationellt vardprogram.
Ortoped remitterar for rontgen héfter och rygg vid 2-3 ars alder
samt rygg vid 5 ars alder.

o Fore eventuell ryggkirurgi skrivs remiss till neurokirurgmott
DSBUS/SU foér bedomning av behov av avfjattring.

e Uppmarksamma symptom pa nedsatt lungfunktion, vid misstanke
och alltid fore skoliosoperation remiss till lungspecialist pa
lansniva

e Bevaka synkontroll arligen vid shuntbehandling. Ogonlikare
remitterar vid behov till syncentralen.

e Remiss for horselundersokning pa lansniva

e Provtagning for latexantikroppar i blod om barnet ar utlandsfott.

e Bevaka att det finns en plan for samlad neuropsykologisk
utredning och funktions och aktivitetsbedémning enligt MMCUP
vid 4 och 6 ars alder.

e Vid behov remiss till barnmottagning for obesitasbehandling
enligt riktlinjer pa vardgivarwebben

Sjukskoterska:

e Ansvarar for att fora in och véardera tillvaxtuppgifter inklusive
huvudomfang som inkommer fran BVC var tredje manad upp till
4 ars alder. Extra besok vid avvikande viktutveckling.

Ortopedbeddémning enligt vardprogram pa konsultmottagning pa
habiliteringen om barnortoped med erfarenhet av MMC finns. Rtg hofter och
rygg vid 2-3 ars alder. Rtg rygg vid 5 ars alder. Sambeddmning ortoped
tillsammans med habiliteringséakare, fysioterapeut och ortopedingenjor.
Ortoped remitterar till ryggkirurgv b.  Kommer rev. Nar ortopedflodet ar
klart.
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7-11 ar
Teambesdk till lakare och sjukskoterska arligen, om mojligt delvis enskilt med barnet.

Lakare:

e Bevaka att ortopeduppféljning sker enligt nationellt vardprogram,
hoft- och ryggrontgen vid 8 och 11 ars alder eller tatare vid
behov.

e Uppfoljning av endokrinologisk utredning fran Uro-tarmenheten
pa Regionhabiliteringen vid 7 ars alder.

e Informera om méjlighet till korttidsvistelse pa Agrenska for barn
och ungdomar med MMC vilket kommunen beslutar om.

e Vid behov remiss till barnmottagning for obesitasbehandling
enligt riktlinjer pa vardgivarwebben

e Bevaka att det finns en plan for samlad funktions och aktivitets
utredning enligt MMCUP vid 11 ar.

Sjukskoterska:

e Ansvar méta och vardera tillvaxtuppgifter, dessa kommer inte
langre fran BVC.

e Uppmérksamma avvikande tillvéxt och pubertetsutveckling. Vid
avvikande viktutveckling, dietistkontakt och uppfoljning i
samverkan med Ovriga teamet. Vid avvikande tillvaxt gors
pubertetsbeddmning.

12 -16 ar
Teambesok till lakare och sjukskoterska arligen. Alltid delvis enskilt med ungdomen.

Lakare:

e Bevaka att en plan finns for uppféljande neuropsykologisk
beddmning infér gymnasieval enligt MMCUP

e Fran 15 ar dialog kring vad diagnosen MMC innebar for framtida
vuxenliv och fortydliga varfor uppfoljningar behévs och var man
skall vanda sig vid olika symtom, som ett led i att bli mer
sjalvstandig.

e Behov av individuellt samtalsstod skall alltid efterfragas.

e Uppmarksamma behov av ortopeduppféljning

e Remiss mobilitetscentrum, infor 6nskemal om Kérkortsintyg

¢ Vid behov remiss till barnmottagning for obesitasbehandling
enligt riktlinjer pa vardgivarwebben
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Sjukskoterska:

e Erbjuder ett enskilt besok géllande relationer och intimitet, garna
i samarbete med ungdomsmottagningen

17 - 18 ar
Teambesok lakare och sjukskaterska arligen. Alltid delvis enskilt med ungdomen

Lakare:

e Remittera for MR/hjarna/rygg om detta inte gjorts nyligen infér
overforing till vuxen varden.

e Erbjuda remiss till neurokirurg for att ge ungdomen mojlighet att
stalla fragor om sin shuntbehandling.

e Uppmaérksamma behov av ortopeduppféljning

Remittera till:
e vuxenhabilitering for fortsatt teamuppfdljning inkl. medicinsk
uppféljning.
e primarvarden for allmansomatisk uppfoljning
e neurolog pa hemorten med information om typ av shunt

Uppfoljning

Rutinen f6ljs upp arligen och revideras vid behov

Relaterad information

Uppfdljning barn med MMC- Ansvarsférdelning mellan lans-och regionniva i Véastra
Gotaland 2018-10-19

Nationella riktlinjer for medicinsk uppféljning vid ryggmargsbrack, MMC, och andra
neuralrorsdefekter, NTD. Svensk neuropediatrisk forening 20-05-06

RUTIN Ryggmargsbrack - Myelomeningocele (MMC) SU 2019-05-31
RUTIN Shunt - vid hydrocefalus SU 2018-02-09

Arbetsgrupp
Antaget av ansvariga:

Karin Bjurstam, Enhetschef
Helena Eriksson, Enhetschef

Handlaggare:
A. Thorell, Barnneurolog
S. Svenningsson, Barnsjukskoterska
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