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Kontaktvagar till NHV-centrum Barnkirurgiska sektionen i Lund
Barnkirurgens primarjour: 046-17 10 00 (via sjukhusvaxeln)

Vid icke akut utredning skickas remiss till barnkirurgiska mottagningen BUS Lund.

Kontaktsjukskoterska/

Stomisjukskdterska: 046-17 81 06
Uroterapeut: 046-17 81 37
Avdelning 65 BUS Lund: 046-17 80 65

Medicinsk sekreterare: 046-17 80 45



Bakgrund

Ungefar 40 barn fods per ar i Sverige med en anorektal missbildning (ARM), dven kallat
analatresi. ARM dr ndgot vanligare hos pojkar. Orsaken dr inte kdnd men troligen
multifaktoriell.

I de flesta fall upptdcks missbildningen efter forlossningen dd man inte ser nagon
normal dndtarmséppning pa det nyfodda barnet. Forekomst av analéppning ska
rutinmadssigt undersokas perinatalt av ansvarig barnmorska och dokumenteras i
forlossningsjournalen. I nuldget kan ARM ej diagnosticeras med sdkerhet prenatalt med
exempelvis ultraljud.

Ibland kan barn fédda med ARM med en perineal fistel med stor 6ppning ga utan
diagnos och upptickas senare under en utredning for forstoppningsbesvar.

Associerade missbildningar kan finnas i hjdrta, urinvagar, genitalia, kotpelare, ryggmarg,
extremiteter och dvrig gastrointestinalkanal (sdsom esofagusatresi, duodenalatresi och
malrotation). Om barnet har tre eller fler missbildningar uppfylls den sa kallade
VACTERL-associationen. Ibland forekommer syndrom, dar trisomi 21 (Downs syndrom)
ar vanligast.

ARM Kkan innebadra ett livslangt handikapp med exempelvis forstoppningsproblematik,
avforingsinkontinens, urininkontinens och sexuell funktionsnedsattning. Livslang
behandling och stdd kan behovas, med exempelvis medel mot férstoppning och/eller
lavemang, for att kunna leva sa normalt som mojligt.

Barn med konstaterad eller misstankt ARM ska i Sverige remitteras till ett NHV
(nationell hogspecialiserad vard) -centrum i Lund eller Stockholm.

ARM-klassificering enligt Krickenbeck
ARM ér en heterogen diagnosgrupp med olika grader av missbildning som klassificeras
enligt nedan. Ofta slutar dndtarmen i en fistel som kan mynna pa olika stéllen.

Bagge konen Flickor Pojkar

Perineal fistel Rekto-vestibular fistel Rekto-uretral fistel
(inkluderar rekto-bulbar
och rekto-prostatisk fistel)

Ingen fistel (blint slutande | Kloak-missbildning (en Rekto-vesikal fistel
dndtarm) Oppning i vulva for uretra, | (inkluderar fistel till

vagina och tarmfistel) bldshalsen)
Analstenos

Rektum-atresi (barnet har
en normal anal6ppning)




Primar utredning och handlaggning for remittenter

Nyfodda

Checklista infor overrapportering till NHV-centrum Barnkirurgiska sektionen i Lund:

(@]

o

Anamnes: Fodelsevikt, fodelseldngd, fodelsevecka samt ev. problem inkl.
patologiska ultraljudsfynd under graviditet.

AT: Nedsatt AT? Dehydrering? Krakningar? FeberZsts!

Hjdrta/lungor: Auskultation. Tecken till hjartfel?
Buk: lleustecken (uppspandhet, tarmresning, retentioner)?

Uro-genitalia och perineum: Lokalisation av ev. synlig fisteloppning? Mekonium
fran ev. synlig fistel? Hypospadi hos pojkar? Mekonium i urin (tecken till fistel till
urinvagar) hos pojkar? Antalet 6ppningar i vulva hos flickor (kloak = 1
dppning)?iske:

Extremiteter: avvikelser?

Réntgen

(@]

BOS vid ileustecken (i samrad med barnkirurgjouren i Lund).

Ovriga Gtgdrder (i samrdd med barnkirurgjouren i Lund)

o

Fasta och V-sond 8 Ch for fullgdngna barn, 6ppen till havert vid ileustecken.
Kontrollera laget for att utesluta esofagusatresi.

Venés infart och underhallsdropp samt NaCl-ersattning av ev. forluster fran v-
sond.

Sondering i ev. synlig fistel med kateter. Mekonium pa katetern?

Kontakt med barnkirurgens primdrjour i Lund tel. 046-17 10 00 (sjukhusvaxel) for
overflyttning med rapport enligt SBAR.



FOr personal pa avdelning 65 Barn-och ungdomssjukhuset i Lund
Initialt omhandertagande och journaldokumentation

Anamnes och klinisk undersékning:
o Anamnes: Fodelsevikt, fodelseldngd, fodelsevecka samt ev. problem inkl.

patologiska ultraljudsfynd under graviditet.
o AT: Nedsatt AT? Dehydrering? Kriakningar? Feber?s!
o Hjdrta/lungor: Auskultation. Tecken till hjartfel?
o Buk: Uppspandhet? Tarmresning? Peritonit?ise!

Rl

o Uro-genitalia inkl. perineum: Lokalisation av ev. synlig fisteloppning? Mekonium
fran ev. synlig fistel? Hypospadi hos pojkar? Perineal groove (slemhinnebekladd
perineum) hos flickor? Mekonium i urin (tecken till fistel till urinvagar) hos
pojkar? Antalet 6ppningar i vulva hos flickor (kloak = 1 6ppning)?iske

[l

o Ovriga avvikelser: Extremiteter? Huvud? Glutealmuskulatur? Ryggsida?

Ovriga Gtgdrder:
o Stdllningstagande till fasta och V-sond 8 ch for fullgdngna barn, 6ppen till havert
vid ileustecken. Kontrollera laget for att utesluta esofagusatresi.

o Vends infart samt stdllningstagande till underhdllsdropp och NaCl- ersittning av
ev. forluster fran v-sond.

o Sondering i ev. synlig fistel med kateter samt kalibrering med Hegarstift.
o Stam av den sociala situationen, och behov av FK-intyg.

o Introducera kontaktsjukskoterska och ansvarig barnkirurg.

o Lamna broschyr ‘Information om ARM till vardnadshavare’,

o ARM-vardprogrammet sattes i patientens parm.

Initial preoperativ rontgen, utredning och provtagning:
o BOS och rtg pulm med fragestallningar: 'fri gas, tarmdilatation, kot- inkl.
sakrummissbildning, lungstatus, hjartkontur’.

o Ev.invertogram efter 20-24 timmar med fragestallning: 'rektums avstand mot
hudplan’ (kan bidra till beslut om ev. stomiupplaggning).

o Kardiologkonsult och UKG.

o Preoperativa prover: Blodgas, blodgruppering, bastest och kreatinin.



Operativ handlaggning av ARM med primar-PSARP (utan stomi)

Operation vid 24-48 h dlder om barnet inte kan tomma tarmen adekvat via den
perineala fisteln.

Operation inom 2-4 veckor om barnet tommer tarmen adekvat via fisteln. Observera att
det i vintan pa operation behovs tarmskoljning 2-3 ganger dagligen med NaCl 10ml/kg
via fisteln for att sdkerstilla adekvat tarmtomning. Vardnadshavare upplars i detta
handhavande.

Preoperativt:
o Preop 4h miktionsobservation inkl. resurinkontroll av omvardnadspersonal alt.
uroterapeut.

o Kontakt med anestesiolog for diskussion ang. postop smartlindring samt peri-op
anlaggande av
o Central venos infart: Icke tunnelerad CVK for planerad postoperativ TPN.

o Antibiotikaprofylax: Tienam iv i behandlingsdos.
o Blodbestillning: 1 SAG.

o Genetisk provtagning: Remiss '"Helgenomsekvensering (WGS)’, onskad analys:
'Trio helgenomsekvensering’ (barn, mamma och pappa) med PSARP-operatorens
RS-Id pa remissen. Fordldraprovtagning via sjukhusets provtagning.

Operation:
Tarmskoljning pa operationsbordet tills klart utbyte.

Cysto- och hos flickor kolposkopi av barnkirurg i uro-teamet.

Perineala fistlar rekonstrueras oftast via primar-PSARP (Posterior Sagittal Anorektal
Plastik). Aven vestibulira fistlar kan rekonstrueras via primar-PSARP.

Om ett barn med en perineal fistel ar dalig i sitt allmantillstand eller om man ar osdker
pa fisteltyp kan alltid en proximal sigmoideostomi anldggas akut istéllet for att en
primar-PSARP utfors for saker handlaggning.

KAD.
CVK.

Postoperativt:
o Antibiotika: Tienam iv behandlingsdos dtminstone dag 0-4 postoperativt (ev.
langre tid, upp till 7 dagar efter bedomning postop dag 4, beror pa ev. tecken till
sarruptur)

o Antikoagulantia (pga. CVK): Fragmin sc i profylaxdos.

o Smadrtlindring: Operationsmetoden PSARP kraver fungerande kontinuerlig
smartlindring postoperativt. Grundbehandling med iv Paracetamol och
Catapressan. Sakralbeddvning. Smartpump med Morfin/Ketogan, efter
beddmning eventuellt tillagg av Ketanestpump. Smartplan av anestesiolog
periop.



o KAD: dtminstone dag 0-4 postoperativt (ev. langre tid, upp till 7 dagar efter
beddmning postop dag 4, beror pa ev. tecken till sarruptur)

o Nutrition: Fasta och TPN dtminstone dag 0-4 postoperativt (ev. langre tid upp till
7 dagar efter bedomning postop dag 4, beror pa ev. tecken till sarruptur)

o Sdrvdrd: Sartvatt x 3 + vid behov med natriumklorid och topsrengdring +
Aquacelremsa med glest satta silikontejp-remsor. Féraldrarna medverkar vid
sarvarden pa avdelningen och utfér den vidare i hemmet tills plastiken ar lakt.

o Hudvdrd kring neoanus: vid behov enligt PM - 'Behandling av huden vid frekvent
avforing’.

o Mobilisering: Plastiken far ej belastas dvs. patienten ska ej lyftas fran rumpan,
eller baras i barsele eller sitta pa rumpan under 6 veckor. Under forsta
postoperativa veckan ar det dven gynnsamt med planldge om mojligt for att
undvika svullnad vid plastiken. Vid n6dvandiga kortare transporter i babyskydd
konstrueras en "sitt-ring” av en hoprullad handduk.

o Psykosocialt: Erbjud kontakt med kurator. Ansvarig PSARP-operator utfardar FK-
intyg "Allvarligt sjukt barn’ fran fodelsedatum till minst 2 manader postoperativt.

o Etablera kontakt med ansvarig ldkare pd hemorten. Epikriskopia till
vederborande lakare samt BVC.

Uppfoljning:
I samrdd med avdelningsldkare kontaktar ansvarig PSARP-operator vederborande
barnkirurg i uro-teamet infor bestallning av féljande elektiva undersékningar/intyg:

o Ultraljud urinvdgar inom 2 veckor (njuranomali/agenesi, hydronefros,
calyces-utseende, blas-utseende)

o Ultraljud ryggmdrg inom 2 veckor (conus-niva, fjattrad marg, kotanomali,
kaudal regression, lipom)

o Slit-rtg rygg inom 2 veckor (sakrumanomali, évrig kotanomali) om BOS och
rtg pulm ej ar gjorda preop

o 4-timmars miktionsobservation inkl. resurinkontroll innan hemgang

o Ev. MR rygg vid patologiska fynd pa slatrontgen eller ultraljud ryggmarg alt.
efter avvikande miktionsobservation (inom 6 manader)

o Genetisk provtagning (om ej taget tidigare)
o FK-intyg'Allvarligt sjukt barn’ (om ej skrivet tidigare)

Ansvarig PSARP-operator, ev. barnkirurg i uroteamet och kontaktssjukskoterska
etablerar kontakt med vederbdrande vardgivare vid hemortssjukhus om detta inte ar
gjort tidigare.



Operativ handlaggning av ARM med primar stomiupplaggning
Operation inom 24-48 h alder.

Preoperativ handlaggning:

@)
©)

(@]

Kontakt med anestesiolog.
Venos infart: PVK. Operator tar beslut om ev. periop CVK.

Antibiotikaprofylax: Cefuroxim + Metronidazol iv engangsdos, ev. forlangd
profylax efter operators ordination.

Genetisk provtagning: Remiss 'Helgenomsekvensering (WGS)’, 6nskad analys:
"Trio helgenomsekvensering’ (barn, mamma och pappa) med ndgon av PSARP-
operatorernas RS-Id pa remissen. Foradldraprovtagning via sjukhusets
provtagning.

Skriftlig stomi-information fran kontaktsjukskoterskor till vardnadshavare.

Operation:

En (ev. laparoskopiskt assisterad) proximal delad sigmoideostomi (viktigt att distal
tarmldngd finns for kommande rekonstruktionsoperation) anldggs om misstankt eller
konstaterad fistel till urinvagar eller kloakmissbildning foreligger. Everterade
stomipipor kan laggas i samma 6ppning i vanster fossa. Distal tarm mot ev. fistel
tommes och skoljes noggrant pa mekonium.

Om ett barn med en perineal fistel ar dalig i sitt allmantillstand eller om man ar osaker
pa fisteltyp kan alltid en proximal sigmoideostomi anlaggas akut for sdker handlaggning.
Cysto- och kolposkopi genomfors hos flickor med misstanke om hogre fisteltyp an
perineal, da en ev. hydrokolpos maste draneras.

Postoperativ vard:

o

Antibiotika: Efter ordination av ansvarig operator. Vid misstankt fistel till
urinvagar: kontinuerlig per oral Trimetoprimprofylax.

Smadrtlindring: lv paracetamol, morfin och Catapressan.

Ev. antikoagulantia (om CVK): Fragmin sc i profylaxdos.
Nutrition: Enteral (ev. postoperativ fasta efter ordination av ansvarig operator).

Stomivdrd: Etablera kontakt med stomisjukskoterska. Sedvanlig
stomiomlaggning. Skriftlig stomi-information fran kontaktsjukskoterskor.

Psykosocialt: Erbjud kontakt med kurator. Utfarda FK-intyg “Allvarligt sjukt barn’
fran fodelsedatum och 3 manader framat.

Epikriskopia till vederborande hemortssjukhus (bade lakare och
stomisjukskoterska) samt BVC.

Postoperativ uppfoljning och utredning infor kommande PSARP med stomiskydd:
[ samrdd med avdelningsldkare kontaktar ansvarig PSARP-operator vederborande
barnkirurg i uro-teamet infor bestallning av féljande undersékningar/intyg
(undersokningar utférs inom 4 veckor):



o

(@]

Ultraljud urinvdgar (njuranomali/agenesi, hydronefros, calyces-utseende,
blas-utseende)

Ultraljud ryggmdrg (conus-niva, fjattrad marg, kotanomali, kaudal regression)

Sléit-rtg rygg (sakrumanomali, 6vrig kotanomali, antal revben) om BOS och
rtg pulm ej ar gjorda preop

Kontrast-rontgen med MUCG (fistelkartlaggning, form pa uretra, VUR,
blasutseende, blastomningsférmaga) samt colostogram (kontrast i passiv
stomipipa: fistelkartladggning, rektums utseende samt avstand till huden)

Ev. Kontrast-rtg genitalia vid kloakmissbildning (langd common channel)

Ev. MR-rygg (conus-niva, fjattrad marg, kotanomali, kaudal regression, lipom,
presakral tumor)

Ev. Cystometri (neurogen blasrubbning, enligt ansvarig barnkirurg i uro-
teamet)

4-timmars miktionsobservation inkl. resurinkontroll (ev. pa hemortssjukhus)
Genetisk provtagning (om ej genomford tidigare)

FK-intyg ‘Allvarligt sjukt barn’ (om ej skrivet tidigare)

Tilltdnkt PSARP-operator, ev. barnkirurg i uro-teamet och kontaktssjukskoterska
etablerar kontakt med vederborande vardgivare vid hemortssjukhus.



Operativ handlaggning av ARM med PSARP under stomiskydd

Operation vid ca 4-8 veckors alder.

Preoperativ handlaggning:

(@]

Kontakt med anestesiolog for diskussion ang. postop smartlindring samt peri-op
anlaggande av
Central vends infart: Icke tunnelerad CVK

Antibiotikaprofylax: Tienam iv i behandlingsdos.
Preoperativa prover: Blodgas, blodgruppering, bastest och kreatinin.
Blodbestillning: 1 SAG.

Operation:

Rekonstruktion via PSARP (Posterior Sagittal Anorektal Plastik) eller laparoskopi-
assisterad PSARP, eller vid kloakmissbildning via PSARVUP (Posterior Sagittal Ano
Rektal Vagino Uretral Plastik).

Cystoskopi. Kolposkopi hos flickor.

Ev. koloskopi via passiv stomi for att placera en ledare i ev. fistel.

KAD.
CVK.

Postoperativ vard:

o

Antibiotika: Tienam iv behandlingsdos dtminstone dag 0-4 postoperativt (ev.
langre tid, upp till 7 dagar efter beddmning postop dag 4, beror pa ev. tecken till
sarruptur)

Antikoagulantia (pga. CVK): Fragmin sc i profylaxdos.

Smdrtlindring: Operationsmetoden kraver fungerande kontinuerlig
smartlindning. Grundbehandling med iv paracetamol och Catapressan.
Sakralbed6vning. Smartpump med Morfin/Ketogan, efter bedomning eventuellt
tillagg av Ketanestpump. Smartplan av anestesiolog periop.

KAD: dag 0-7 postoperativt. Vid fistel till urinvagar: 2 veckor postoperativt.
Overvig RIK eller férlingd katetertid vid svarighet att tomma bl&san. Ev. vaginal
sond vid PSARVUP 1-2 veckor postoperativt.

Nutrition: Enteral.

Sarvdrd: Sartvatt x 3 + vid behov med natriumklorid och topsrengoring +
Aquacelremsa med glest satta silikontejp-remsor. Féraldrarna medverkar vid
sarvarden pa avdelningen och utfoér den vidare i hemmet tills plastiken ar lakt.

Hudvard kring neoanus: vid behov enligt PM - 'Behandling av huden vid frekvent
avforing’.

Mobilisering: Plastiken far ej belastas dvs. patienten ska ej lyftas fran rumpan,
eller baras i barsele eller sitta pa rumpan under 6 veckor. Under forsta
postoperativa veckan ar det dven gynnsamt med planldge om mojligt for att
undvika svullnad vid plastiken. Vid n6dvandiga kortare transporter i babyskydd
konstrueras en ”sitt-ring” av en hoprullad handduk.
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o Psykosocialt: Erbjud kontakt med kurator. Utfarda/forlang FK-intyg ‘Allvarligt
sjukt barn’ 2 manader.

o Epikriskopia till vederbérande hemortssjukhus samt BVC.

Postoperativ uppfoljning och utredning infor kommande stominedlaggning:
Stominedlaggning gors 1-3 manader efter PSARP.

Ansvarig PSARP-operator kontrollerar infor stominedldaggning:

o Kalibrera neo-anus for att sakerhetsstilla adekvat vidd. Hegarstorlek
dokumenteras.
o Forlang/komplettera FK-intyg ‘Allvarligt sjukt barn’.

Ansvarig PSARP-operator bestéller inom 6 manader i samrad med barnkirurg i uro-
teamet:

o Ev. MR rygg om ej gjord fore PSARP (ofta i narkos, bor utforas pa alla barn med

ARM forutom de med perineal fistel och normal slatrtg kotpelare samt ultraljud
sakrum/ryggmarg, med fragestallningar: fjattrad ryggmarg, kaudal regression,

kotanomali, lipom, presakral tumdr)[s}:p]

Ev. cystometri (bestélles av ansvarig barnkirurg i uro-teamet).

4 h miktionsobservation inkl. resurinkontroll.

Genetisk provtagning (om ej genomford tidigare).

Ev. anmalan till bickenbottenkonferens i samrad med kontaktsjukskoterska.

O O O O
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Uppfdljning

Kontakt med vardgivare inklusive BVC-uppfdljning pa hemorten

Vid utskrivning efter inneliggande vard pa barnkirurgen i Lund kontaktas
hemortssjukhusets barnldkare och sjukskoterskor pd vederbérande barnmottagning.
Epikriskopia skickas till hemortssjukhuset samt BVC.

Barn fodda med ARM ska inkluderas i sedvanligt nationellt BVC-program for att
sakerhetsstalla tillvaxt och utveckling, inklusive introduktion av smakportioner och
vanlig kost. De ska inkluderas i sedvanligt nationellt vaccinationsprogram om ej
synnerliga barnmedicinska skal foreligger vilket i sa fall kommuniceras med
vederborande BVC.

Uppfoljningsschema pa barnkirurgiska mottagningen i Lund
Uppf6ljning, vidare behandling och stdd individualiseras beroende pa ARM-typ, operativ
handlaggning samt patientens och vardnadshavares behov.

Uppf6ljning sker via mottagningsbesok, telefon-, digital video- eller e-platte-kontakt.

Nyckelkontroller enligt det nationella uppféljningsprogrammet vid ARM (se langre ned i
dokumentet) genomfors som NHV-teambesok pa mottagningen med
kontaktssjukskoterska och barnkirurg samt 6vriga vederboérande vardgivare sdsom
kurator och dietist med summering av undersékningsfynd och screeningresultat samt
utvardering av behandling.

Utover nyckelkontroller genomfors uppfoljning pa NVH-centrum i Lund enligt nedan
plus ytterligare kontakt darutéver efter behov:

o Kontakt med kontaktsjukskoterska och barnkirurg upp till 1 gang/vecka fram till
PSARP-rekonstruktion, 1 manad efter PSARP samt 1 ménad efter ev.
stominedliggning.st!

o Darefter kontakt 1 gdng/manad till NHV-teambesok vid 6 manaders alder.

o Darefter kontakt 1 gang varannan manad till NHV-teambesok vid 1 ars alder.
o NHV-teambesok arligen darefter.

o NHV-teambesok vid 5 och 6 ars dlder inkluderar planering infor skolstart.

o NHV-teambeso6k darefter minimum vid 10 och 12 ars alder.

o Avslutande NHV-teambesok vid 14-15 ars dlder med stédllningstagande till
formell 6verlamning och remiss till Backenbottencentrum kirurgi SUS Malmo for
fortsatt uppfoljning i vuxen alder. Oavsett om patienten 6nskar denna kontakt vid
detta tillfalle forfattar ansvarig barnkirurg en vardsammanfattning av den
barnkirurgiska vardtiden inklusive kontaktuppgifter till Bickenbottencentrum
kirurgi SUS Malmo. Patienten erhaller en kopia.

Vid varje NHV-teambesok forfattas en journalanteckning av vederbérande barnkirurg
inkluderande:

o Sammanfattning av missbildningar, operationer och genomférda
undersokningar.

o Anamnes tarmfunktion enligt Krickenbeck och BFS (se sist i dokumentet).
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o Anamnes urinvagsfunktion enligt ICCS 2014 (se sist i dokumentet).

o Utfardande/kompletterande av nédvandiga intyg; FK, vardbidrag, forskola, skola.

Analkalibrering efter PSARP-operation
Analkalibrering utfors 3-4 veckor efter PSARP pa barnkirurgiska mottagningen av
barnkirurg med ev. stygntagning. Applicera Xylocaingel lokalt en stund innan.

Borja alltid med ett litet Hegarstift exempelvis strl. 6 vid forsta kalibreringen. Om
svarighet att sondera forcera inte!

Vardnadshavarna erhaller Hegarstift vid behov och sonderar i hemmet forslagsvis x 1.
Hegarstifts-storlek 6kas forslagsvis varje till varannan vecka vid mottagningsbesok alt.
telefonuppfoljning till 6verenskommen malstorlek.

Formagan till adekvat tarmtomning virderas hogre dn formell malstorlek!

Alder Hegarstorlek Foleystorlek
1-2 man 6-8 12-16

3-4 man 8-10

5-12 man 10-12 18-22
1-3ar 12-15

3-12ar 15-20

Om anal dilatation dr n6dvandig ska barnet sovas for undersékning och atgard i narkos.
Forcerad dilatation ar mycket smartsam och kan ge upphov till kronisk
smartproblematik, ytterligare arrbildning och stenosering (s.k. frozen pelvis).

Uppfoljning tarm- och urinvagsfunktion

Att fodas med ARM kan innebdra en livslang urin- och tarmtomningsproblematik av
varierande grad. Det dr mycket viktigt att direkt efter PSARP eller ev. stominedlaggning
initiera ett s.k. bowel-managementprogram med lavemang/tarmreglerade medel fér god
tarmfunktion och sidledes minimera inkontinens- och férstoppningsbesvar med
tarmdilatation.

Alla barn foédda med ARM och behandlade vid NHV-centrum i Lund knyts upp till
kontakt-/stomisjukskoterskorna pa mottagningen. Kontakt-/stomisjukskoterskorna ger
information om stomiskotsel, tarmskotsel, hudvard, symtom pa- och behandling av
forstoppning och inkontinens via ett bowel-managementprogram i tatt samarbete med
barnkirurger.

Kontroll och handldggning av urinvagar och blastomningsfunktion sker via NHV-
teambesok med barnkirurg i uro-teamet, uroterapeut samt barnnefrolog.
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Psykosocial uppféljning

Att fodas med ARM och att fa ett barn med ARM kan innebdra stora pafrestningar bade
for individen samt familjemedlemmar. Kuratorskontakt etableras vid forsta vardtillfallet.
Behov av ytterligare psykologiskt stod och behandling utvarderas av kurator och
involverade 6vriga vardgivare.

Register

Kliniken har ett kvalitetsregister for barn fddda med ARM. Alla vardnadshavare far
skriftlig information om att en registrering gors i ett lokalt-, ett nationellt- samt ett
europeiskt ARM-register. Om vardnadshavare 6nskar avsta fran registrering kan de gora
ett aktivt avsdgande till sekreterare pd avdelning 65 BUS Lund. Detta dokumenteras da i
journalen.

Nationellt uppfoljningsprogram vid ARM (utokat vid NVH-centrum i Lund)

Ange i journal: Forsta dret 1-drskontroll 5-drskontroll 14-arskontroll

Typ av anorektal missbildning X

Spinal missbildning UL/MR X

Missbildning i urinvagar X
UL
MUCG vb

Missbildning genitalia X
Klinisk undersékning
UL vb

Hjdrtmissbildning X
Kardiolog

4 timmars miktionskontroll X

Skelettmissbildningar X

Ovriga gastrointestinal X
missbildningar

Ovriga missbildningar X

Syndrom X

Urodynamisk undersékning- vid
behov

Krickenbeck symptomskala* X X X

Urinvagsinfektioner X X X

Urininkontinens** X X X

Operation i urinvagar eller X X X
gynekologisk intervention

Behov av 6verforing till vuxen X
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Standardiserad uppf6ljning av tarm- och urinvagsfunktion
Foljande dokumenteras vid besok:

Tarmfunktion (Bowel Function Score BFS och Krickenbeck fraga 1-3)

1. Kan halla/kontrollera avforing

Ja | Nej |
2. Har avforingsinkontinens/soiling
Aldrig 1-2 Flera ganger i Alltid kladd
ganger/vecka veckan
3. Har forstoppning:
Nej Behandlas med | Behandlas med Varken diet
diet peroral laxantia eller Movicol
t ex Movicol hjalper
4. Anvander lavemang:
Aldrig Vid behov Regelbundet Regelbundet
1 -2 ganger per dagligen
vecka

5. Besvar av gaser: Svart att halla gaser, mycket besvar av gaser t.ex. illaluktande,
okontrollerat, uppspandhet

1. Aldrig Ibland Ofta Alltid

Urininkontinens enligt ICCS 2014

1. Kan halla urin

Ja | Nej |
2. Kissar pa sig dagtid
Aldrig Ibland Ofta Dagligen
ca 1 gang/vecka Flera ganger i
veckan eller
méanaden
3.Vid daginkontinens
Vid anstrangning (tex hoppar, | Vid trangning (tex Efterdropp Helt olika
hostar) kan inte halla sig
till toaletten)
4 Kissar pa sig pa natten (enures)
Aldrig Ibland Ofta Dagligen
ca 1 gang/vecka Flera ganger i
veckan eller
manaden

5. Har svart att fa ut urinen (obstruktion) tex krystkissar, trycker pa magen, kansla av att inte
kunna témma blasan

Aldrig Ibland Ofta Dagligen
ca 1 gang/vecka Flera ganger i
veckan eller
manaden

6. SOCIALT: Finns problem med sociala aktiviteter, kompisar etc pga. avforing eller
urininkontinens (ange vilket)

2. Aldrig Ja ibland Ja paverkar ofta Ja alltid stora
begransas umgange eller problem
kompisar eller sociala aktiviteter
aktiviteter
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