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Ryggmargsbrack — Myelomeningocele
(MMC)

Forandringar sedan foregaende version
Inga férandringar.

Bakgrund och syfte

Riktlinjer for vard av nyfodda med 6ppet MMC.

Ryggmargsbrack innebar for barnet livslanga funktionsnedsattningar av
varierande grad. Familjen kommer att ha kontakt med ett flertal
medicinska specialister pa regional och lokal niva, men ocksa med barn-
och ungdomshabiliteringen och med flera instanser inom kommunen. Att
mota en samlad kompetens och kontinuitet i den medicinska
informationen betyder mycket for foraldrarna. Ansvarig barnneurolog
utses for vardtiden.

Potentiellt livshotande tillstand maste upptackas tidigt: infektioner, ICP
(6kat intrakraniellt tryck), Chiari-relaterade symtom vilket staller hoga
krav pa tillsyn och 6vervakning.

Foraldrar till barn som vantas fodas med MMC skall erbjudas
rundvandring pa Medicinavdelning barn av kontaktsjukskoterska pa
Medicinavdelning barn tillsammans med sjukskoterska fran
neurologmottagningen.

Barn som féds med MMC ute i regionen ska transporteras i kuvos till
Drottning Silvias barnsjukhus. Barn fodda pa Ostra vardas pa
Intensivvardsavdelning neonatal 316 fram till slutningsoperationen.
Postoperativa varden skots pa Medicinavdelning barn utom nar barnet
pga. prematuritet behdver neonatalavdelningens kompetens och resurser.
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Rubrik: Ryggmargsbrack - Myelomeningocele (MMC)

Under transporten skall barnet ligga i bukl&ge. Sterila kompresser
fuktade med koksalt laggs éver bracket och barnet ligger pa sterila dukar.
Anvand &ven sterila handskar vid skétsel och undersdkning av barnet.

Preoperativ bedémning ska férutom sedvanligt status inkludera noggrant
nervstatus, inklusive kansel i perineum, samt beskrivning av ev.
felstallningar och grad av ev. hydrocefalus. Tjénstgorande barnneurolog
pa medicinavdelning barn ansvarar for att neurokirurg kontaktas och att
operationsanmalan gors. Senare handlaggs alla akuta fragor i samrad
med neurodverldkare. Pa jourtid har avdelningsjouren och bakjouren pa
barnmedicin det priméra ansvaret. Pa jourtid kontaktas bakjouren pa
neurokirurgen, SU/Sahlgrenska.

Operationen bor goras inom 24 timmar. Neurokirurg och ev.
plastikkirurg kommer till DSBS for att operera barnet. Oftast gors enbart
slutning av ryggmargsbracket men i vissa fall beslutar neurokirurg om att
ldgga in shunt for behandling av ev hydrocefalus vid samma
operationstillfalle.

Barnortoped bor kontaktas om barnet har en uttalad gibbusbildning.

Se aven:

http://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-
for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/

http://mmcup.se/ - Uppfdljningsprogram for spinal dysrafism och
hydrocefalus
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Utforande

Omvardnad fore operation

Checklista innan barnet kommer till avdelningen:

« Vid indikation for kuvos: lana detta av neonatalavdelning 316.
Sterilb&dda och varm upp kuvos till 28 grader

e Kontrollera att sug och syrgas finns pa rummet samt ta in en
Ruben blasa

e Eget rum, om mojligt
e Informera om att pappa garna far komma med barnet i
ambulansen fran annat sjukhus

Plocka in pa rummet:

e Sterila dukar

e Sterila handskar (latexfria)
e Sterila kompresser

e Natriumklorid

e Sprutor

Allt som tas in i kuvdsen ska vara spritavtvattat t.ex. stetoskop och
blodtrycksmanschett.

Kunskap och utveckling

e Om mojligt ges all information till bada foraldrarna samtidigt av
bade lakare och sjukskaterska.

e Det ar viktigt med kontinuitet i informationen. Den som ger
informationen ska vara vél fortrogen med komplexiteten vid
MMC.

Andning/cirkulation

e Mat huvudomfang

e Kontroll av puls, andningsfrekvens och temp x 8

e Operationpersonal sétter perifer venkateter. Om operationen
fordrojs satts PVK pa avdelningen.

e Antibiotika skall ges peroperativt: Inj. Cefuroxim (Zinacef)100
mg/kg fordelat pa tva doser. Férsta dosen ges i samband med
sovningen och den andra efter 12 timmar.
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Barn med MMC har en 6kad risk for att utveckla hydrocefalus.

Symtom pa detta ar darfor bra att titta efter redan innan operationen.

Slohet

Irritabilitet

Spénd fontanell
Vidgade suturer
Solnedgangsblick
Illamaende, krakningar
Apné

Okat huvudomféng

Nutrition

Viktkontroll

Svilt infor operation (se PM preoperativa forberedelser).

Om operation drgjer satts infusion glukos utan elektrolyter pa
avdelningen.

Socker/saltlosning, mors brostmjolk eller brostmjolkserséttning
ges om barnet verkar hungrigt.

Anvand silikonnapp.

Elimination

Urinmatning. Obs. lagg bléjunderlagget under den sterila duken.
KAD satts i samband med slutningsoperationen. Om operation
dréjer mer an 12 timmar satts urinkateter pa avdelningen.
Anvand NELATON Kkateter ch 8. Katetern tejpas fast och
kopplas till timdiuresbehallare.

Notera om barnet beckar

Hud
e Celet tacks med steril kompress. Fukta kompressen pa ryggen
med koksalt sa att den halls fuktig. Byt ej kompress.
Aktivitet

Barnet ska ligga pa mage eller sida
Observera rorligheten i ben och fotter
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Smarta

Ovrigt

Observation enligt ansiktsskala FLACC x 8. Ge smértstillande
efter lakarordination.

Anvand latexfria handskar, da det finns en 6kad risk for
latexallergi hos barn med MMC. Foréldrarna behover inte
anvanda handskar da de vidror barnet, det racker med noggrann
handhygien.

Omvardnad efter operationen

Kunskap och utveckling

Kontinuerliga samtal med ansvarig lakare flera ganger per vecka.
Omvardnadsansvarig sjukskdoterska pa avdelningen initierar RIK
och tar kontakt med uroterapeut fran neurologisk
utredningsmottagning barn (NUMO).

Uroterapeut fran neurologisk utredningsmottagning barn
(NUMO) informerar och utbildar foéraldrarna om RIK och syftet
med denna behandling och forskriver katetrar.

Muntlig information lamnas fortlépande till foraldrarna av
ansvarig barnneurolog.

Om barnet far shunt lamnas foraldrainformation om shunt.

Andning/cirkulation

Puls- och respirationskontroll x 8 forsta dygnet efter operation
senare efter behov.

Blodtryckskontroll x 1

Kapillarprovtagning kan goras i foten

Notera tecken pa ICP, palpera barnets fontanell.

Huvudomfang x 1 med samma mattband.

PKU test ndr barnet minst 48 timmar gammalt.

VAK forsta dygnet efter operation, eventuellt langre om forélder
inte finns pa rummet.

Nutrition

Vikt dagligen. Barnet vags pa mage eller sida.
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Rubrik: Ryggmargsbrack - Myelomeningocele (MMC)

Barnet far mammas brostmjolk eller bréstmjolksersattning pa
flaska. Amningsstart sker tidigast 24 tim. postoperativt.
Anvand silikonnapp och inte gumminapp pga. risk for
latexallergi.

Elimination

Hud

| kuvosen anvénds bldjunderlagg. Nar barnet sedan flyttas over i
sang kan bléjor anvandas under forutsattning att sarets
lokalisation inte hindrar detta.

Urinmatning tills urolog traffat barnet. Avféringen vags den
forsta tiden.

KAD ska sitta kvar i minst tre dygn tills RIK-start (ren
intermittent kateterisering), som helst sker en vardag. Det finns
ingen indikation for antibiotikaprofylax i samband med
kateterdragning, eftersom RIK startas. Vanligen anvands
tappningskateter ch 8. Foraldrarna handleds i RIK teknik av
sarskilt utsedda sjukskéterskor pa avdelningen.

Etablera tidigt kontakt med neurologisk utredningsmottagning
barn (NUMO).

Pojkar som véger under 3000 g ska ha kvar KAD p.g.a. risken for
uretraskador vid kateterisering. Kontakt tas med urolog innan
KAD dras.

RIK utfors x8, i samband med maltid. Kan eventuellt utféras
oftare beroende pa urinméangd i samrad med urolog.

Urinodling vid RIK-start och infér hemgang samt vid symtom.
Observera hur barnet kissar: strale? droppar?

Morotssoppa ges vid l6sa avforingar. Borja med att ge 10 ml x 3,
Oka eller minska efter behov.

Om barnet ar uppspénd i magen anvands Windy pysventil och
INTE kateter. Vid andra problem med tarmen kontaktas
uroterapeut fran neurologisk utredningsmottagning barn
(NUMO).

Lat tegaderm vara orort pa operationssaret sa lange som det sitter
och &r rent.

Om barnet behdver ligga i kuvos; 1agesandring x24 sida, sida och
mage. | sdngen vénds barnet x12 de forsta dygnen.

Suturtagning efter 14 dagar enligt lakarordination, barnet far bada
tva dagar efter suturtagning.
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Tank extra pa hygienen runt barnet. Vid behov av kuvos rengors
den dagligen.

Ansvarig barnneurolog avgor nar barnet ar redo att komma ur
kuvosen. Om kuvosen kan avvecklas beror pa sarutseende, om
barnet kan halla adekvat kroppstemperatur, prematuritet m.m.
Barnet flyttas sedan 6ver till sang, men fortsétter vardas sa att
rygg ar i planlage. Kan ligga i famn pa amningskudde under
forutsattning att ryggen halls rak.

Aktivitet

SOmn

Smarta

Efter operationen skots barnet liggande pa mage eller sida.
Nar barnet vands eller forflyttas ska ryggen hallas sa rak som
mojligt.

Observera rorlighet i benen.

Om barnet har felstéliningar i nedre extremiteterna, kontaktas
barnortoped.

Fysioterapi paborjas efter det att suturerna tagits, om inte
speciella behov finns.

Ténk pa att delvis tdcka 6ver kuvosen med “’kuvostacke” for att
skydda barnet fran stark belysning och ge det majlighet till god
somn.

Oppna kuvosen forsiktigt, ljudet forstarks kraftigt i kuvosen.
Minska stérande moment genom att samordna kontroller och
undersdkningar av barnet.

Observation enligt smértskattningsskala FLACC
Skall sta pa Alvedonschema de forsta dygnen.

Psykosocialt

Tank pa att underlatta for en god foraldra-barn relation.
Uppmuntra mamma att amma, om mamma énskar.

Hjalp foraldrarna till kroppskontakt med barnet genom att lata
dem skota omvardnaden sa tidigt som mojligt.

Viktigt att lyssna och beméta foraldrarnas egna 6nskemal.
GIom inte syskonen.

Kontakt med kurator sa tidigt som mojligt.

Ordna foraldrarum pa Ronald McDonald for dem som onskar.
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Undersdkningar och planering infor hemgang

Utredningarna syftar till att kartlagga urinblasa och njurar,
kotmissbildningar, hoftstatus, motorik. De undersékningar som kraver att
barnet ligger pa rygg, gors nar saret pa ryggen ar lakt och suturerna &r
tagna. Remisser skrivs till de olika undersékningarna och skickas i god
tid sa att en planering kan goras. Tank pa att inte planera allt for manga
undersokningar samma dag. Noggrann status ska goras fore hemgang.
Tillvéxtkurva ska fyllas i och tidpunkt for ev. shuntoperation anges.
Ansvarig barnneurolog har samtal fore hemgang, da informeras om
MMCUP med skriftlig information.

Datum
Detta ska vara utfort innan barnet skrivs ut: och
signatur:
Horsel Neonatal Horselscreening
Barnfysiologen Klinfysremiss

Rontgenremisser

e EvMUC

e Ultraljud urinvagar
e Hofter och rygg

Fysioterapeut Fysioterapeut remiss (ange datum for suturtagning)
Blodprov s-kreatinin (enzymatiskt)

Urinprov urinsticka, urinodling

Konsulter

e Urologkonsult. Skriv pa remissen nar de olika undersokningarna av urinblasa och
urinvagar gors. Lamna remissen till PUNCK mottagningen

e Ortopedkonsult. Ring barnortopedteamet och bestam en tid med MMC-ansvarig
ortoped eller ersattare. Rontgen rygg/hoft ska vara gjorda innan. Konsulten gors

pa avdelningen. Meddela fysioterapeut och ansvarig barnneurolog bokad tid.

e Uroterapeut fran neurologisk utredningsmottagning barn (NUMO). Informerar
och instruerar foraldrarna om RIK och tarmtémning. Forskriver katetrar infor
hemgang.

e Uroterapeut pA DSBUS kontrollerar att foraldrarna tommer tomt vid RIK.

Lanshabiliteringen och BVC

e Remiss skall skrivas till lanshabiliteringen. Om majligt; ordna med besok for
familjen innan utskrivning for att etablera tidig kontakt och 6ka tryggheten.
e Skicka omvardnadsepikris till lanshabilitering och BVC
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e Epikris skickas till ansvarig habiliteringsldkare pa hemorten samt till barnkliniken
pa hemorten och aktuell BVC. | epikrisen ska dven anges status, inkl langd, vikt
och huvudomfang vid utskrivningen.

e CT hjéarna som uppféljning efter shuntoperation ska ombesdrjas via hemortens
lakare. | 6vrigt galler samma uppfoljning som star angivet i PM for Shunt - vid
hydrocefalus

Neurologisk utredningsmottagning barn (NUMO), Medicin dagsjukvard barn (dar utfors
4 och 10 man. kontrollen), lanshabiliteringen och BVC kontaktas vid barnets fodelse och
infor utskrivning.

Vardbegéran till Medicin dagsjukvard barn och remisser till 4-manaderskontroll skrivs samtidigt med
epikrisen. Planeringen kan franga rutinuppféljningen efter sarskild ordination fran urolog, ortoped
eller barnneurolog. Annars ingar féljande vid 4-manaderskontrollen:

s-kreatinin, urinsticka, urinodling

ultraljud urinvégar

rtg hofter

konsult sjukgymnast

konsult ortoped

konsult uroterapeut, neurologisk utredningsmottagning barn (NUMO) som gor
uppfoljning av blas-tarmfunktion, inkl cystometri

e konsult ansvarig barnneurolog

Vid 4-manaderskontrollen pa Medicin dagsjukvard barn skrivs barnet in
av underlakare som gor status, inklusive nervstatus.

Ansvarig barnneurolog kontrollerar skalltillvaxt och shuntfunktion,
sammanfattar utredningen med kopia till ansvarig habiliteringsléakare och
barnkliniken pa hemorten, samt planerar 10-manaderskontrollen:

e s-kreatinin, urinsticka, urinodling

e ultraljud urinvégar

e DMSA

e rtg hofter

e konsult sjukgymnast

e konsult ortoped

e konsult uroterapeut, neurologisk utredningsmottagning barn
(NUMO) som gor uppféljning av blas-tarmfunktion, inkl
cystometri

e konsult ansvarig barnneurolog

Vid 10-manaderskontrollen pa Medicin dagsjukvard barn skrivs barnet in
av underlakare som gor status, inklusive nervstatus. Ansvarig
barnneurolog kontrollerar skalltillvéxt och shuntfunktion, sammanfattar

Rubrik: Ryggmargsbrack - Myelomeningocele (MMC) 9
Dokument-ID: SU9774-1570060579-574
Version: 8.0


https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/su9774-1570060579-578/surrogate/Shunt%20-%20vid%20hydrocefalus.pdf
https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/su9774-1570060579-578/surrogate/Shunt%20-%20vid%20hydrocefalus.pdf

OBS! Utskriven version kan vara ogiltig. Verifiera innehallet.

utredningen med kopia till ansvarig habiliteringslakare och till
barnkliniken pa hemorten.

De fortsatta kontrollerna fr.o.m. 18 manaders alder skéts via neurologisk
utredningsmottagning barn (NUMO) i samrad med lanshabiliteringen,
dar den Ovriga medicinska uppfoljningen gors.

Medvetet avsteg fran rutinen dokumenteras i journalsystemet om rutinen
ar kopplad till patient. Ovriga orsaker till avsteg fran styrdokumentet
rapporteras i MedControl PRO.

Arbetsgrupp

Kerstin Sandstedt, sjukskoterska, Medicinavdelning barn, Drottning
Silvias barnsjukhus, Omrade 1/SU
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barn, Drottning Silvias barnsjukhus, Omrade 1/SU

Lisa Bondjers, sektionschef, Verksamhet Neurologi och psykiatri barn,
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