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Lokalt vardprogram for barn och ungdomar pa
UroTarmhabiliteringen, Regionhabiliteringen,
Goteborg

Inledning

Vardprogrammet ar ett basprogram med individuell anpassning. Det utgar
fran "Nationella riktlinjer for barn och ungdomar med neurogen blas- och
tarmstorning”. (1)

Spina bifida ar den vanligaste orsaken till neurogen blas- och tarmstérning
med varierande grad av tomningssvarigheter och inkontinens. Den
neurogena storningen hos barn och ungdomar med spina bifida ar ett
progressivt tillstdnd med uttalad risk for férandringar, varfor de noggrant
och regelbundet maste fdljas upp. (2)

Ovriga orsaker till neurogen blas- och tarmstérning kan vara andra spinala
och sakrala missbildningar, medfédda eller férvarvade hjarnskador,
ryggmargstrauma, tumorer och infektioner i ryggmargen.

UroTarmhabiliteringen har en familjecentrerad inriktning, vilket innebar
stod till familjen i dess naturligt vardande roll. Onskemalet &r att hela
familjen, aven syskon, narvarar vid besoket. Det ar vetenskapligt visat att
barnets funktionsnedsattning paverkar évriga familiemedlemmar. (3)

Verksamheten bestar av ett tvarprofessionellt team som inkluderar
vardenhetsoverlakare (urolog), uroterapeut, habiliteringsassistent,
arbetsterapeut, specialpedagog samt lakarkonsulter inom neurologi och
tarmkirurgi.

Familjen behéver mycket stdd och engagemang fran teamet for att starta
och sedan fortsatta med ofta livslanga behandlingar. Under barnets
uppvaxt ar malet traning, undervisning och motivering till ett sjalvstandigt
liv. Alla insatser sker utifran barnens/ungdomarnas mycket skiftande
motoriska, kognitiva och sociala forutsattningar.

Med utgangspunkt fran detta vardprogram gors individuellt anpassad
planering, genomférande och uppfdljning utifran problemstalining och
alder.
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Uroterapeuten samordnar insatserna for barnet/ungdomen under
vistelsen. Malsattningen med behandling och uppféljning ar att bevara
barnets njurfunktion och uppna hégsta majliga grad av kontinens.
Ytterligare ett mal ar att verka for att barnet/familjen uppnar basta méjliga
livskvalitet.

Uroterapi ar framst en beteendeterapeutisk behandling. Stor vikt laggs vid
att skapa forstaelse mellan symtom och orsak. Uroterapeuten har tat
kontakt med saval hemmet som habiliteringen.

| habiliteringsassistenternas arbete ingar forberedelser och planering
infor besdket samt att assistera familjen och teamet under vistelsen. Malet
ar att hela familjen skall kanna sig valkommen.

| den arbetsterapeutiska utredningen ingar kartlaggning av
aktivitetsutférande och funktionsférmaga i personlig vard, vilket omfattar
barnets resurser och forutsattningar. Focus ligger pa aktiviteten
toalettbesok?

Det specialpedagogiska arbetet innebar att barnet/ungdomen far delta i
aktiviteter utifran sitt behov. Syskon erbjuds ocksa att delta pa sina villkor. |
samrad med uroterapeut planeras och genomférs forberedelser och
bearbetning av sjukvardande behandlingar i leksjukhuset. (4)

Verksamhetsoverlakare/urolog finns pa enheten 1 gang/vecka,
neurologkonsult ca 1 gang/man. och tarmkirurgkonsult vid behov.
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Forsta kontakten — barn med spina bifida

Nar ett barn med spina bifida féds skrivs vardbegaran fran barnneurolog.
Ansvarig uroterapeut besoker familjen pa sjukhusets vardavdelning for att
etablera kontakt.

Uroterapeutiskt mal ar att skapa en trygg och tillitsfull relation med
familjen (5)

Vid 4 manaders alder — urologisk kontroll pa

UroTarmhabiliteringen

Hela familjen kallas till enheten fér den forsta planerade urologiska
kontrollen som sker i samarbete med andra enheter pa Drottning Silvia
barn- och ungdomssjukhus.

Kontakten innebar
e Presentation av verksamheten och uroterapeutens arbetssatt
e Rundvandring i lokalerna

Uroterapeutisk anamnes

Information angaende blas- och tarmfunktion

Information om vikten av integritet vid RIK.
Utprovning/uppfdéljning och forskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

Langd, vikt och huvudomfang enl PM

Urinprov enl PM

Miktionsobservation/kontinenstest enl PM
Residualurinmatning efter miktion / RIK enl PM
Cystometri

S-Kreatinin

Ultraljud njurar

Kopia pa journalanteckningar skickas till habiliteringen
Telefonkontakt med foraldrarna angaende uppféljning av
uroterapeutiska behandlingsatgarder. De urologiska
undersokningsresultaten forklaras i sitt sammanhang
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Vid 10 manaders alder

Hela familjen kallas till enheten fér planerad urologisk kontroll som sker i
samarbete med andra enheter pa Drottning Silvia barn- och
ungdomssjukhus.

Uroterapeutiskt mal ar att optimera RIK-teknik, initiera sittande RIK,
initiera eller folja upp tarmtdomningsregim

Kontakten innebar
e Uroterapeutisk anamnes

e Information angaende blas- och tarmfunktion

e Information om vikten av integritet vid RIK

e Uppfdljning av tarmtdmningsregim

e Utprovning/uppfoljning och forskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

e Ev. utprovning av sitthjalpmedel pa toaletten i samrad med
arbetsterapeut

e Barnneurologisk undersokning

e Foraldrasamtal med barnurolog

e Langd, vikt och huvudomfang enl PM

e Urinprov enl PM

e Miktionsobservation/kontinenstest enl PM

e Residualurinmatning efter miktion / RIK enl PM

e Cystometri

e S-Kreatinin

e Ultraljud njurar

e DMSA

e Kopia pa journalanteckningar skickas till habiliteringen

e Telefonkontakt med féraldrarna angaende uppfdljning av

uroterapeutiska behandlingsatgarder. De urologiska
undersokningsresultaten forklaras i sitt sammanhang

Vid 18 manaders alder
Hela familjen kallas till enheten for planerad urologisk kontroll

Uroterapeutiskt mal ar att optimera RIK-teknik, initiera sittande RIK,
initiera eller félja upp tarmtdémningsregim

Kontakten innebar
e Uroterapeutisk anamnes
¢ Information angaende blas- och tarmfunktion
e Information om vikten av integritet vid RIK
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Uppfoljning av tarmtdmningsregim

Utprovning/uppféljning och férskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

Ev. utprovning av sitthjalpmedel pa toaletten i samrad med
arbetsterapeut

Barnneurologisk undersékning

Foraldrasamtal med barnurolog

Langd och vikt enl PM

Urinprov enl PM

Miktionsobservation/kontinenstest enl PM
Residualurinmatning efter miktion / RIK enl PM

Cystometri

S-Kreatinin

Ultraljud njurar

Kopia pa journalanteckningar skickas till habiliteringen
Telefonkontakt med foraldrarna angaende uppféljning av
uroterapeutiska behandlingsatgarder. De urologiska
undersokningsresultaten forklaras i sitt sammanhang

Arlig urologisk/uroterapeutisk kontroll
Vistelsen beraknas paga under 3 varddagar

Som regel kallas barnet/ungdomen en gang per ar, men viss
individuell variation kan forekomma. Kontrollen gors enligt den
uroterapeutiska och urologiska planeringen.

Malet for vistelsen ar att kartlagga och folja upp paborjade
uroterapeutiska och urologiska behandlingar, 6ka kunskap om
kroppens funktioner, kartlagga och folja upp sjalvstandighet vid blas-
och tarmtémning,

Kontakten innebar

Uroterapeutisk anamnes (enskilt med barnet/'ungdomen fran
skolaldern, kompletteras av foralder)

Individuellt anpassad undervisning om kroppen och dess
funktioner. Uroterapeutens uppgift ar att lotsa familjen mot 6kad
forstaelse.

Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utford i hemmet
Uppfdljning av blastomingsmetod

Uppfoljning av tarmtdmningsregim

Diskussion av utford avféringsdagbok enl PM

Uppfdljning av toaletthjalpmedel och barnets/ungdomens
sjalvstandighet i samband med toalettbesok gors av
arbetsterapeut
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e Fodreberedelse infor undersokningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM

¢ Individuellt anpassad undervisning om kroppen och dess
funktioner

e Vid alder for adolescens samtal ang. kamratskap, sexualitet och

integritet

Langd och vikt enl PM

Blodtryckskontroll enl PM

Urinprov enl PM

Miktionsobservationer/kontinenstest enl PM

Residualurinmatning efter miktion/RIK enl PM

Utprovning/uppfdljning och forskrivning av forbrukningsartiklar vid

inkontinens och retention

Familjesamtal och/eller enskilt samtal med barnurolog

Eventuellt urinflddesmatning

Cystometri

S-Kreatinin

Undersokningar av njurar eller urinblasa, enligt individuell

planering

Kopia pa journalanteckningar skickas till habiliteringen

e Telefonkontakt med familjen angaende uppféljning av
uroterapeutiska behandlingsatgarder och de urologiska
undersokningsresultaten forklaras i sitt sammanhang

Start av Ren Intermittent Kateterisering (RIK)
Vistelsetid 2 — 5 varddagar

Pa barn med spina bifida startas RIK i regel redan fran fodelsen. Vid
ovriga diagnoser varierar aldrarna beroende pa sjukdomsorsak eller
skada. Urologisk utredning skall vara utford inom 1 ar fore start av
RIK. Utredningen omfattar
njurfunktions/urodynamiska/rontgenologiska undersdkningar, samt
samtal med urolog. Fungerande tarmtomningsregim ar en
forutsattning for att fa en bra RIK-start.

Uroterapeutiskt mal ar att barnet har en effektiv blastomning och
goda RIK-rutiner

Kontakten innebar:

e Uroterapeutisk anamnes

e Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utford i hemmet

e Fodreberedelse infor undersdkningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM
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Barnet/ungdomen och foraldrar forbereds med hjalp av anpassat
pedagogiskt material

Miktionsobservationer/ kontinenstest enl PM
Residualurinmatning efter RIK, enl PM

Utprovning/uppfdljning och forskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

Urinodling fére hemgang

Kontinenstest i hemmet, enl. PM

Urinprovrér och RIK-information skickas med vid hemgang

Uppfoljning 1 manad efter RIK-start

Telefonkontakt
Kontinenstest i hemmet, enl. PM
Urinprov enl. PM

3 - 6 manader efter RIK-start

Vistelsetid 1-2 dagar

Uroterapeutisk anamnes

Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utférd i hemmet
Muntlig och skriftlig repetition av individuellt anpassad RIK-
information

Uppfoljning av RIK-teknik

Urinprov enl enl.PM

Kontinenstest med 1 timmars intervall. Genomgang av
kontinenstest utford i hemmet

Residualurinmatning efter RIK, enl PM

Cystometri

Utprovning/uppféljning och férskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

Kopia pa uroterapeutiska och urologiska journalanteckningar
skickas till hemhabiliteringen

Telefonkontakt angaende uppfdljning av uroterapeutiska
behandlingsatgarder och de urologiska undersdkningsresultaten
forklaras i sitt sammanhang
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Start av sjalv — RIK

Vistelsetid 4 — 5 varddagar

Sjalv — RIK - traning introduceras sa snart barnet visar intresse, men
senast vid 5 ars alder, for att om mdjligt klara sjalv - RIK i samband
med skolstart.

Tidig sjalv - RIK minskar risken for skador i urinréret hos pojkar. (6)?

Traningen sker utifran barnets egna forutsattningar, och kan aven
innebara att endast vissa moment kan utforas sjalvstandigt. Det ar
viktigt att uppmuntra delaktighet aven om inte sjalva kateterinférandet
ar tekniskt mojligt for barnet.

Kontakten innebar

e Uroterapeutisk anamnes

o Aldersanpassat material for att 6ka motivationen

e Fodreberedelse infor undersdkningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM

e Barn och féraldrar férbereds med hjalp av anpassat pedagogiskt

material.

Sjalv-RIK-traning sker enskilt med uroterapeut.

Residualurinmatning efter RIK enl PM

Urinprov enl PM

Utprovning/uppféljning och férskrivning av forbrukningsartiklar vid

inkontinens och retention

e | samrad med foraldrar och barnet planeras fortsatt sjalv-RIK-
traning i hemmet samt uppfdljning

e Kopia pa journalanteckningar skickas till hemhabiliteringen

e Telefonkontakt angaende uppféljning av uroterapeutiska
behandlingsatgarder
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Start av lakemedelsbehandling

Vistelsetid 1 — 2 varddagar

Vid 6veraktivitet i urinblasan eller for att minska urininkontinens kan
behandling inledas.

Uroterapeutiskt mal ar att patienten/familjen ska vara valinformerad
angaende behandlingsorsak och praktisk tillampning.

Kontakten innebar

Uroterapeutisk anamnes

Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utford i hemmet
Foreberedelse infér undersékningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM

Barnet/ungdomen och foraldrar férbereds med hjalp av anpassat
pedagogiskt material

Urinprov enl. PM

En testdos ges av lakemedlet, enl PM.

Skriftlig och muntlig information ges om behandlingseffekt och
eventuella biverkningar samt administrering, handhavandet och
uppfdljning av behandling

Nar flytande lakemedel skall ges direkt i blasan skickas foljande
material med hem; sprutor, adapter, uppdragningskanyler
Utprovning/uppfdljning och forskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

Samtal med barnurolog

Recept for 3 manaders behandling

Kopia pa uroterapeutiska och urologiska journalanteckningar
skickas till hemhabiliteringen

Telefonkontakt angdende behandlingseffekt och eventuella
biverkningar
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Uppfoljning 1 — 3 manader efter start av
lakemedelsbehandling

¢ Telefonkontakt

3 - 6 manader efter start av
lakemedelsbehandling

Vistelsetid 2 varddagar

Kontakten innebar:

Uroterapeutisk anamnes

Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utford i hemmet
Foreberedelse infor undersokningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM

Genomgang av tidigare skriftilig och muntlig information
Uppfoljning av teknik vid behandling med flytande Iakemedel i
urinblasan

Kontinenstest enl. PM

Residualurinmatning efter miktion/RIK enl PM

Cystometri enl PM

Urinprov enl PM

Utprovning/uppfdljning och forskrivning av forbrukningsartiklar vid
inkontinens och retention

Kopia pa uroterapeutiska och urologiska journalanteckningar
skickas till hemhabiliteringen

Telefonkontakt angaende uppféljning av uroterapeutiska
behandlingsatgarder samt att de urologiska
undersokningsresultaten férklaras i sitt sammanhang

Andring av dos eller likemedel
Vistelsetid 1-2 dagar

Uroterapeutisk anamnes

Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utférd i hemmet
Foreberedelse infor undersdkningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM

10
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Genomgang av tidigare lamnad skriftlig och muntlig information
Uppféljning av teknik vid behandling med flytande lakemedel i
urinblasan

Kontinenstest enl PM

Residualurinmatning efter miktion/RIK enl PM

Cystometri enl PM

Urinprov enl PM

Utprovning/uppféljning och férskrivning av forbrukningsartiklar vi
inkontinens och retention

Kopia pa uroterapeutiska och urologiska journalanteckningar
skickas till hemhabiliteringen

Telefonkontakt angaende uppfdljning av uroterapeutiska
behandlingsatgarder samt att de urologiska
undersokningsresultaten forklaras i sitt sammanhang

Extra kontroller gors
Vistelsetid 1 — 2 varddagar

vid misstanke om fjattrad marg

6 manader efter scolios- alternativt fjattrad margoperation
3 man efter ny korsett

3 man efter anvandning av urinrérsplugg

Uroterapeutiskt mal ar att kartlagga eventuella urologiska
forandringar

Kontakten innebar

Uroterapeutisk anamnes

Genomgang av miktionslistor/kontinenstest utférd i hemmet
Foreberedelse infor undersdkningar och bearbetning av
sjukhusupplevelser enl PM

Cystometri

Urinprov enl PM

Residualurinmatning efter miktion/RIK enl PM

Kontinenstest enl. PM

Utprovning/uppfdljning och férskrivning av forbrukningsartiklar vi
inkontinens och retention

Kopia pa uroterapeutiska och urologiska journalanteckningar
skickas till hemhabiliteringen

Telefonkontakt angaende uppfdljning av uroterapeutiska
behandlingsatgarder samt att de urologiska
undersokningsresultaten forklaras i sitt sammanhang

d
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Start av tarmtomningsregim

Med tarmtomningsregim menas att barnet/'ungdomen regelbundet tommer
tarmen utifran uroterapeutens rad och/eller behandlingforslag.
Avforingsdagbok enl PM skall vara gjord fore besoket.

Vistelsetid: 2-4 varddagar

Uroterapeutiskt mal ar 6kad livskvalité genom effektiv tomning utan
avféringslackage

Kontakten innebar:

Uroterapeutisk anamnes med barnet/ungdomen och féraldrar var
for sig fran skolaldern.

Individuellt anpassad undervisning om kroppen och dess
funktioner. Uroterapeutens uppgift ar att lotsa familjen mot 6kad
forstaelse.

Rektalpalpation for att faststalla sfinkterfunktion och krystférmaga
infor val av behandlingsatgard. (Enl Tarmguidlines PM 2)
Kartlaggning av aktuell tarmtémningsférmaga genom observation
av avforingens mangd, vikt, utseende och avforingslackage.
Individuellt anpassad utprovning av tarmtémningsmetod enl.
Tarmtomning enl PM 3

Traning av utprovad metod

Forskrivning av forbrukningsartiklar for inkontinens och retention
Ny Avféringsdagbok skickas med hem som en del i uppfdljningen

Uppfoljning efter 1 - 3 manader

Telefonkontakt angdende behandlingseffekt samt genomgang av
utférd 14 dagars avféringsdagbok i hemmet.

Ev. korrigering av tomningsregimen

Planering av vistelse pa UroTarmhabiliteringen for utprovning av
annan behandlingsmetod.

Kontinuerlig uppfoljning i samband med fortsatta urologiska
kontroller

Kopia pa uroterapeutens journalanteckningar till hemhabiliteringen

12
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PM for tarmtomning

Malet ar alltid regelbunden, sittande och sjalvstandigt utford tarmtémning.
Individuell utprovning av toaletthjalpmedel sa snart som mgjligt.

Behandlingsmodell

Alder [1:a hand 2:a hand |3:a hand|4:e hand 5:e hand

Nyfodd | Regelbunden |Resulax®
— 2 ar |pott/toatraning | Klyx®

>2ar |Regelbunden |Resulax® |Klyx® Klyx® + Kranvatten
pott/toatraning | /Microlax® kranvatten

Pott/toatraning Tarmtomningen underlattas om barnet kommer upp i
sittande stallning, garna med sittstod

VATSKOR FOR TARMTOMNING

Rektallosning Resulax®

Lampligt alternativ for mindre barn p g a liten vatskemangd, latt att hantera
for foraldrar

Rektallosning Microlax®

Lampligt alternativ for alla aldrar, |att att sjalv hantera, kan

ge sveda i andtarmen

Klysma Klyx®

Lampligt alternativ for alla aldrar, kan vara svart att sjalv hantera p g a att

plastflaskan kan vara svar att krama ur. Kan aven anvandas med hjalpmedel

Klysma Klyx® + vatten
Kan anvandas nar enbart Klyx® upplevs ge for liten effekt

Kranvatten
Vattenmangd: 20ml/kg kroppsvikt, salt behdver inte anvandas

Losningarna kan ges med hjalp av olika hjalpmedel och provas ut individuellt

13
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Aktuella hjalpmedel

Lavemangspase/system finns i flera utférande

60 ml -spruta

Upphangningsanordning, t ex krok, hissanordning med talja
Stomikon, ballongkateter

Mjukgorande lakemedel per os
| undantagsfall ges tex. Movicol®

Allménna rad
For att utnyttja den gastrokoliska reflexen bor barnets tarmtomningsforsok
ske ca 20 — 30 minuter efter maltid

14
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