Handbok till “liten genomgang” 7.2 MMCUP

ANSVARIG YRKESGRUPP — ALLA. "Liten genomgang” genomfors av nagon som
patienten har kontakt med, oavsett yrke och specialitet.

BEDOMNINGSINTERVALL “Liten genomgang” gérs en gang per ar med vuxna fodda med
ryggmargsbrack. Personer med andra medfodda eller forvarvade ryggmargsskador kan
ocksd ha nytta av "liten genomgang”, bedémningsintervall individualiseras tills vi lart mer.
Tata bedémningar motiveras av att smygande férsamring intréaffar vid t.ex. fjattrad ryggmarg.
Detta kan ske under hela livet hos personer med ryggmargsbrack/liknande skador.

METOD: Patienten kallas till ett besok dar formularet gas igenom muntligt, i en dialog dar
patienten har mojlighet att ta upp egna fragor, och foljdfragor kan stallas vid behov.

Formularet kan anvandas av alla behandlare, oavsett profession.

Denna handbok ger vagledning i hur man kan ga vidare om det framkommer behov av
utredning eller behandling vid genomgangen.

Det svaraste for patienter med ryggmargsbrack ar oftast att ta initiativ, till kontakt
eller till &tgarder. Det blir inte av. Att sjalv ta sig fram till ratt person i
vardapparaten kan for dem vara nastan omaojligt. Att saga till dem “ta upp det med
din distriktslakare” ar meningslost.

Skriv istéllet ett brev/iremiss och skicka garna med kopia pa “liten genomgang”
och denna handbok.

Hur varden &r organiserad varierar stort 6ver landet. Vilken vardgivare man i férsta hand
skall kontakta kan darfor skilja sig at beroende pa lokala forhallanden.

For patienter som vill foljas enligt MMCUP: Efter besoket matas svaren pa formularet in i
MMCUPs databas. Alla fragor behover inte vara besvarade for att man ska kunna mata in
svaren. Pa hemsidan mmcup.se finns information om hur man gor, under fliken "3C
information”.

Om behandlaren sjalv inte vill mata in data, kan det goras centralt. Nya patienter ska ha
muntlig och skriftlig information om MMCUP (finns pa hemsidan). Skicka ifyllt formular "liten
genomgang” och for nya patienter ifyllt "Deltagarformular” och "Neuro férsta — aldre” till:
MMCUP, Skanes universitetssjukhus, Wigerthuset byggnad 34, Klinikgatan 22, 221 85
LUND.

Mer information om uppfoljningen vid ryggmargsbrack, MMC, finns pa mmcup.se

Nationella riktlinjer for vuxna med MMC ar under utveckling. Tills vidare hanvisas till
nationella riktlinjer fér barn med MMC.
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Anvisningar fraga for fraga:

Uppgifter om social situation:
3. Om Nej, och patienten 6nskar hjalp med detta, kontakta arbetsterapeut.
6-8. Om Missndjd, och patienten 6nskar hjalp med detta, kontakta kurator.

Uppgifter om motorik och férflyttning:

9-10. Om Nej mindre, kontakta fysioterapeut. Forsamrad gangférmaga kan vara ett symtom
vid fjattrad ryggmargssyndrom.

11-13. Om Nej, kontakta fysioterapeut eller arbetsterapeut. Nedsatt kansel, muskelfunktion
och initiativférmaga, ger starkt 6kad risk for att tryck ska ge djupa och svarlakta sar.

14-15. Om Nej, kontakta fysioterapeut.

16. Om Ja, kontakta arbetsterapeut

Uppgifter om halsa:

17. Manga med ryggmargsbrack har underutvecklad underkropp och liten muskelmassa,
BMI kan darfor vara missvisande. Reagera vid successiv viktuppgang eller oonskad
viktminskning. Om 6vervikt eller bukfetma, kontakta dietist/skoterska/distriktsléakare for
halsoradgivning. Om undervikt kontakta distriktslakare for utredning av tex svaljsvarigheter,
atstorning, eller annan sjukdom.

18. Om systoliskt blodtryck dver 140 eller diastoliskt blodtryck éver 90 kontakta
distriktslakare for utredning av tex njurfunktion, kardiovaskulara riskfaktorer och behandling.
Om det inte finns mojlighet att ta blodtryck pa mottagningen, kontakta distriktsskoterska for
blodtryckskontroll.

19. Hydrocefalus kan ge problem, aven om en tidigare inopererad shunt ar borttagen eller
inte verkar ha fungerat pa manga ar. Fel pa shunten ge allvarlig hjarnskada, och ar
potentiellt livshotande. Symtomen kan komma snabbt eller utvecklas under lang tid.

Vid Ja pa nagot av de uppraknade symtomen, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliterings-
lakare for beddémning.

Om ingen annan uppenbar forklaring till symtomen hittas bér man misstanka fel pa shunten.
Normal shuntéversikt och datortomografi/MRT kan inte helt utesluta fel pa shunten/hogt
intrakraniellt tryck, s& om misstanke kvarstar remittera till neurokirurg fér beddmning. Ibland
kravs akut kontakt.

20. Vid ryggmargsbrack ar ryggmargen nastan alltid fjattrad. Detta kan ibland ge symtom i
vuxen alder och kallas da "fjattrad ryggmargssyndrom". Symtomen kan 6ka smygande éver
lang tid eller pl6tsligt, och orsaka ytterligare ryggmargsskada om det inte opereras i tid.

Vid Ja pa nagot av de uppraknade symtomen, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliterings-
lakare for beddmning.

Om ingen annan uppenbar forklaring till symtomen hittas, och sarskilt om flera symtom
uppstatt, bor man misstéanka fjattrad ryggmaérg. Gor da en noggrann genomgang av
motorisk, neurologisk och urologisk anamnes och status. Bestéll cystometri och
magnetkameraundersokning (MRT) av hela ryggmargskanalen och hjarnan, jamfér med
tidigare undersokningar och remittera till neurokirurg fér bedémning av om fjattringen boér

opereras.
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21. Om Ja, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare for bedémning och remiss for
utredning av underventilation eller sémnapné.

22. Om Missnojd, kontakta den lakare som behandlar patientens epilepsi.
23. Om Ja, kontakta distriktsléakare for bedémning av behov av utredning av osteoporos.

24. Om Ja, och det galler framst samliv och relationer, kontakta kurator/psykolog.
Om Ja, och det géller framst fysisk funktion, eller graviditet/fertilitet, kontakta
distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare.

Pa vissa orter finns ocksa neurologiskt kunnig sexualradgivare.

Alla kvinnor som har ryggmargsbrack eller planerar skaffa barn med en man med
ryggmargsbrack rekommenderas folsyratillskott i hog dos, Folacin 5 mg 1x1, under minst tva
manader fore planerad graviditet till och med 3 man in i graviditeten.

Arftlighet ar ovanligt, men om flera fall av ryggmargsbrack finns i patientens slakt kan klinisk
genetik utreda arftlighet.

Specialistmddravarden ger rad infor planerad graviditet och stod under graviditet/férlossning.

25. Risken for att trycksar uppstar, blir djupa och svarlakta ar kraftigt 6kad hos personer med
ryggmargsbrack, p.g.a. nedsatt kansel, nedsatt cirkulation och svarigheter att ta initiativ.

Vid sar, kontakta distriktsskoterska for saromlaggningar.

Vid sittsar, liggsar eller tryckmarken fran tex rullstol, kontakta arbetsterapeut fér 6versyn av
positionering och hjalpmedel.

Vid sar eller tryckméarken under ortos, kontakta ortostillverkaren for justering.

Kontakta ocksa skoterska pa vuxenhabilitering/kommun/primarvard for att lara patienten
rutiner for att forebygga/ tidigt upptéacka tryckmarken och sar.

Patienter med nedsatt kansel i fétterna kan f& medicinsk fotvard, precis som diabetiker,
kontakta distriktslakare for remiss.

26. Om Ja, kontakta distriktslakare for utredning av cirkulation och hjartfunktion.
Distriktsskoterska kan vid behov forskriva mattanpassade stodstrumpor.

Fotter utan kansel kraver extra uppméarksamhet pa passform och tryck.

Uppaifter om urin- och tarmtémningsfunktioner:

27. Om patienten krystar nar hen kissar, eller har KAD (kvarliggande kateter) innebér det
Okade risker for njurskada och urinvagsinfektioner. Ren Intermittent Kateteriserng (RIK) &r
ett battre alternativ. Kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslékare for remiss till urolog

Om patienten har stomi, frdga om hen kallas regelbundet till urologen for uppféljning. Om
inte, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslékare for remiss till urolog
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28. Om Nej, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare. Uppfdljning kan ske dar eller
hos urolog. Patienter opererade med blasforstoring ska alltid ha regelbunden uppféljning hos
urolog.

29. Om Nej, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare

30. Om upprepade urinvagsinfektioner, kontakta distriktslékare/vuxenhabiliteringslakare som
vid behov kan remittera till uroterapeut och urolog.

Asymtomatisk bakteriuri med icke stenbildande bakterie skall inte behandlas hos personer
som anvander RIK.

Frekventa urinvagsinfektioner hos personer som anvander RIK beror ofta pa att man RIK:ar
for sallan eller inte lyckas tdmma fullstandigt. Andra orsaker kan vara urinsten/stenbildande
bakterier, eller tarmludd, grus i blasan hos de som ar opererade med blasforstoring.

31. Om Ja och patienten vill ha hjalp med detta, kontakta
distriktslakare/vuxenhabiliteringslékare, som vid behov remitterar till uroterapeut/urolog. Vid
Overaktiv blasa kan tatare regelbunden témning av blasan, och antikolinergika tex Detrusitol,
eller Botox i blasan hjalpa. Vid svag backenbotten kan operation behovas.

Vid behov av battre inkontinensskydd kontakta distriktsskoterska.

32. Om Ja, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare/urolog for beddmning. Se &ven
fraga 20. Viktigt att inte bara hantera symtomen utan utreda orsaken till forandringen, for att
inte missa fjattrad ryggmargssyndrom.

33. Om Ja, kontakta distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare, som vid behov remitterar till
uroterapeut/urolog.

34-36. Om Ja, och patienten vill ha hjalp med detta, kontakta
distriktslakare/vuxenhabiliteringslakare. Vid behov kan de sedan skicka remiss till

tarmterapeut eller colorektalkirurg.

Uppgifter om minne och tankande:

37-38. Om Ofta, tank pa att hjalpa patienten redan nu. Skriv ned vad som bestamts vid
motet. Ge inte patienten rad/traningsprogram som kraver att hen sjalv tar initiativ. Be inte
patienten kontakta dig vid behov, utan lagg ansvaret for kontakten hos dig. Férmedla kontakt
med arbetsterapeut for hjalp med strategier.

39. Om Ja, kontakta arbetsterapeut. Ibland behdvs &ven ny neuropsykologisk utredning.

Uppgifter om smarta:

40-42. Om Ofta/Alltid, och smartan verkar komma frAn muskler eller leder, kontakta
fysioterapeut for bedémning. Vid behov kan fysioterapeuten sedan kontakta
distriktslakare/vuxenhabiliteringslékare. Om smarta i buk, huvud eller nacke kontakta istéllet
distriktslakare forst. Vid smarta i huvud och nacke se fraga 19, 6vervag shuntdysfunktion om
det inte finns nagon tydlig muskular orsak. Vid neurogen smarta se fraga 20, dvervag fjattrad
ryggmargssyndrom.
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Uppgifter om hélso-och sjukvardskontakter:

43. Om Nej, erbjud patienten mgjlighet att kunna kontakta dig, och anvand denna handbok
som vagledning om vem du ska kontakta for att patienten skall fa hjalp.

44. Om pagaende insatser behdver kompletteras, var noga med att du som behandlare
skriver eller ringer till aktuell vardgivare. Skicka garna ocksa kopia pa “liten genomgang” och
denna handbok.

TILL SIST:

MMC ar komplext och ofta svarbedomt. Ta garna kontakt med nagon av oss i nationella
natverket for MMC om du behdver fraga om nagot. Det finns kontaktpersoner i varje
sjukvardsregion; namn och e-postadresser finns p4& MMCUPs hemsida.
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