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Bakgrund, syfte och mal

Rutin for bokning av lakarbesok pa BUM SkasS for uppféljning av
patienter med Downs syndrom enligt Svenska barnlakarféreningens
vardprogram.

Arbetsbeskrivning

Vid Downs syndrom foreligger, férutom en intellektuell
funktionsnedséttning, en dkad risk for flera olika medicinska problem.
Som stdd for den medicinska handlaggningen av barn med Downs
syndrom finns Svenska Barnlakarforeningens vardprogram Downs
syndrom medicinskt vardprogram 0-18 ar. Fran och med 2021 tas
ansvaret for den medicinska uppféljningen av barn med Downs syndrom
i Skaraborg dver fran barn- och ungdomshabiliteringen till Barn- och
ungdomsmedicinska kliniken pa SkaS. De habiliterande insatserna och
utredning samt handlaggning av kognitiv och eventuell
beteendeproblematik sker fortsatt pa barn- och ungdomshabiliteringen.

| vardprogrammet betonas vikten av att varje enskilt barn med Downs
syndrom far en patientansvarig lakare. Besoksintervall bor styras av
barnets och familjens behov, dock bor barnet tréffa sin patientansvarige
lakare minst som nyfodd, vid 1, 3 och 6 manader, vid 1 ar, arligen till
skolaldern och darefter vartannat ar till vuxen alder. Prover och
undersokningar genomfors da enligt checklista i vardprogrammet. Vid
behov kan barnen behdva betydligt intensivare uppféljning. Forsta
manaderna ar det av stort varde om barnets lakare och habiliteringens
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kurator har mojlighet till tatare besok for att stddja anknytning och
eventuell krisbearbetning for forélder/foraldrar.

Vilka lakare handlagger patienter med
Downs syndrom?

Det &r av stor vikt att efterstréava kontinuitet for dessa patienter. Barn
med Downs syndrom kan handléggas av ST-l&kare under handledning
(under forutsattning att det kommer att vara mojligt for ST-lakaren att
folja sin patient dver tid), ldkare med inriktning mot allménpediatrisk
oppenvard eller vid behov subspecialiserad lakare utifran patientens
specifika behov, t.ex. kardiolog, endokrinolog, gastroenterolog eller
neurolog. Grundprincipen &r att ett barn med Downs syndrom som foljs
av barnkardiolog p.g.a ett hjartfel, i samband med besoken hos
kardiologen ocksa foljs enligt det medicinska vardprogrammet for
Downs syndrom. Ett barn som f6ljs av barnendokrinolog pga
hypothyreos foljs ocksa i samband med besoken hos endokrinologen
enligt det medicinska vardprogrammet for Downs syndrom etc. Detta for
att minska antalet vardkontakter for patienten och for att effektivisera
barnklinikens insats.

Lakarbesokens upplagg

Ett gott helhetsomhéandertagande av patienterna kraver insatser fran bade
barnlékare och fran habiliteringens team. For att mojliggora ett sa
smidigt samarbete som majligt och undvika missforstand och merarbete,
narvarar en representant fran habiliteringen via Mitt vardmote vid
patientens lakarbesok pa barnkliniken. Darigenom kan fragor som ror
barnets kognitiva funktion och/eller beteende fangas upp av
habiliteringen medan lakaren pa BUM fokuserar pa de medicinska
fragorna.

Grundkonceptet nar besok bokas &r vid forstabesok pa barnmottagningen
en tidsatgang pa 60 minuter, vid aterbesok en tidsatgang pa 30 minuter
med enbart barnlékare. Dérefter planeras 15 minuter for gemensam
diskussion med habiliteringen via Mitt vardméte. Harefter 15 minuter for
lakarens administrativa arbete. Sammanlagt planeras alltsa totalt en och
en halv timma i Elvis for lakarbesoket vid forstabesok, en timma vid
aterbesok. Om besoket forvantas ta langre tid dn sa, maste det framga
tydligt av planeringsunderlaget till bokningsteamet, dvs i
remissbedomning, pa bla lapp eller dikterat planeringsunderlag.
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Planering av forsta besoket pa mottagningen

Rubrik: Down syndrom, lakarbesok pa barn- och ungdomsmedicin

Patienterna kommer till barnmottagningen antingen via remiss fran
annan vardgivare eller via BB Skdvde (BB eller Neonatalavdelning).

— Remiss. Vid remissbeddmning, notera till vilken lakarkategori
barnet ska bokas, behov av 90 min besok samt skriv i
kommentarsrutan ’sambokning med habiliteringen digitalt”

— Patient med Downs syndrom fods pa BB Skovde och kommer via
bla lapp eller dikterat planeringsunderlag fran BB eller
neonatalavdelning. Notera pa bla lapp vilken lakare barnet ska bokas
till, behov av 90 min besok samt skriv i kommentarsrutan
”sambokning med habiliteringen digitalt”. Ta stédllning till behov av
sambokning med ev ytterligare personalkategori vid forsta besoket
pa mottagningen efter utskrivning fran BB eller
neonatalavdelningen.

— vaélj allméanped, men om barnet har hjartfel eller hypotyreos far det
bokas pa kardiologi eller endokrin.

— kontrollera i Nationella vardprogrammet allra langst bak pa
checklistan for olika arskontroller (sid 46) om det &r nagot som
paverkar just detta besoks planering. Om blodprov ska tas ska det
ordnas i forvag.

Planering av uppfdljande besok pa
mottagningen

BIa lapp eller dikterat planeringsunderlag dér det tydligt framgar att ett
60 min besok ska planeras och att digital sambokning ska goras med
habiliteringen. Den sekreterare som lagger upp planeringsunderlaget i
Elvis skriver ’Down” 1 kommentarsrutan. Under det forsta levnadsaret
ska besoken pa barnmottagningen vara prio P. Harefter som regel prio E
om inte annat anges i planeringsunderlaget.

Vilj allmanped, men om barnet har hjartfel eller hypotyreos far det bokas
pa kardiologi eller endokrin. Kontrollera i Nationella vardprogrammet
allra langst bak pa checklistan for olika arskontroller (sid 46) om det ar
nagot som paverkar just detta besoks planering. Om blodprov ska tas ska
det ordnas i forvag. Onskar lakaren ett annat upplagg 4n ovanstaende,
meddelas det till bokningsteamet, garna via instruktion pa bla lapp.
OBS! For att sambokning med habiliteringen ska kunna genomforas
forutsatts minst fyra veckors framforhallning i bokningen av patienterna
till mottagningen.
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Kognitiv utredning/neuropsykiatriska
svarigheter

Kognitiv utredning initieras fran habiliteringen. Pa habiliteringen foljer
man en checklista med nyckelaldrar da dessa barn ska bedémas
kognitivt. Kognitiv utredning kan ocksa initieras vid andra tillfallen.
Lakare pa BUM far garna signalera till hab om man noterar symptom
tydande pa behov av fornyad utredning.

Om ett barn med Downs syndrom diagnostiseras med ADHD och/eller
autism och denna funktionsvariation utgor det huvudsakliga bekymret i
barnets vardag, ansvarar lakare inom habiliteringen for handlaggningen
av de neuropsykiatriska svarigheterna och remitterar vid behov till BUP.
Detta dels da hen har mojlighet att forskriva centralstimulantia, dels da
lakarens samarbete med hela habiliteringsteamet blir an mer
betydelsefullt vid neuropsykiatriska bekymmer. Patienten fortsatter
komma pa medicinska kontroller och provtagningar pa BUM.

Behov av habiliteringens insatser nar det
galler ADL-rutiner

Nér det galler obstipationsbesvar (som &r vanliga i denna grupp),
miktionsbekymmer, behov av rad kring kost etc, kan barnklinikens
lakare bistd med medicinsk bedémning och ev. lakemedelsforskrivning.
Dock gors insatser det géller rutiner inom ADL fran habiliteringens hall.
Detta &r en av anledningarna till att en representant fran habiliteringen
finns med i anslutning till lakarbesok pa BUM. Risken finns annars att
missforstand uppkommer kring handlaggningen av barnets behov. Det &r
ocksa dnskvart att journalkopia skickas fran hab till BUM efter insatser
som beror det omrade som BUM-lakaren handlagger, t ex behandling av
forstoppning.

Barnlékare pa BUM kan i samrad med sjukskoterska fran hab initiera
omvardnadskartlaggning pa Knoppaliden om behov foreligger.
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Intyg till Forsakringskassan

Betraffande intyg eller lakarutlatanden till Forsakringskassan, behéver
intygsskrivande lakare kunna beskriva barnets funktion och
omvardnadsbehov. Vid behov av lakarutlatande for t ex
omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning avgaérs utifran patientens
dominerande medicinska behov om det ska vara BUM:s eller
habiliteringens lakare som star for intygsskrivande. | de fall intyget
skrivs av lakare pa BUM, kan vederborande behdva information fran
habiliteringen om funktion och omvardnadsbehov. Habiliteringsteamet
skriver da den del av intyget som handlar om funktionsbedémning,
skriver ut detta och skickar till BUM. Lakare pa BUM skriver pa ett
annat exemplar de delar som handlar om barnets medicinska tillstand,
vilket kan inbegripa att intyga diagnoser som ar satta pa habiliteringen
men dar barnet inte har insatser fran habiliteringen. Lakaren skriver
under sin del, de bada intygen héaftas ihop och skickas tillsammans till
Forsakringskassan. | vissa lagen skrivs separata intyg, ett fran lakare pa
hab och ett, v.b. flera, fran ldkare pa BUM da intygen kan berdra helt
olika typer av problem (t. ex. kardiologi, endokrinologi och
neuropsykiatri).
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