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Sektionen for barnneurologi

NOONANS SYNDROM-MEDICINSKA
RIKTLINJER BARN

Detta forslag till uppféljning baseras pa medicinska riktlinjer fran Centrum for
Sallsynta Diagnoser Uppsala-Orebro.

Barn med Noonans syndrom traffar vanligen lakare en gang per ar men detta kan
glesas ut om barnets tillstdnd medger detta. | Region Uppsala ar det onskvart att
barn med Noonans syndrom har en patientansvarig lakare pa Neurologmottagning
for barn pa barnsjukhuset eller vid Kungsgardet. Vid 18 ars alder 6verfors patienten
antingen till primarvarden eller till Habiliteringens huslakarmottagning.

Spadbarnsaret O till 1 ar:

Spadbarnsaret Symptom och screening | Atgéard

0-1 ar

Atande och Atsvarigheter? e Remiss dietist o

naring Svéljningsproblem? logoped.
Gastroesofageal e Lakemedelsbehandling?
refluxsjukdom, GERD? e Remiss
Behov av nasogastrisk barngastroenterolog.
sond eller gastrostomi? e Remiss barnkirurg.
Malrotation?

Hjarta Barnkardiologisk e Medfott hjartfel och
beddmning inklusive hypertrofisk
ultraljudsundersokning vid kardiomyopati foljs upp
diagnos. av barnkardiolog.

Tillvaxt Langd, vikt, huvudomfang e Utredning vid failure to
var 1-3 man. Anvand thrive och langsam
standardkurva och jamfor tillvaxt pa sedvanligt
med NS-specifik satt.
tillvaxtkurva.

Neuropsykologi | Utvecklingsbedémning vid ¢ Remiss sjukgymnast.
6-12 man. Hypotonus eller e Remiss Habilitering.
motorisk
utvecklingsforsening?
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Spadbarnsaret Symptom och screening
0-1 ar

Atgard

Generell
utvecklingsforsening?

Neurologi Uppmarksamhet och lag
troskel for utredning.
Misstanke om
kraniosynostos?
Misstanke om epilepsi?
Huvudvark eller
neurologisk avvikelse?

Beddmning
barnneurolog.

Remiss plastikkirurg.
EEG, beddmning
barnneurolog.
Overvag Arnold-Chiari-
missbildning och
hydrocefalus, bestall
MRT.

Beddmning
barnneurolog eventuell
remiss neurokirurg.

Urogenitalia Njuravvikelser kan
forekomma.
Retentio testis?

Ultraljud njurar.
Remiss barnnefrolog.
Remiss barnkirurg.

Koagulation Vid varje storre kirurgiskt
ingrepp och minst en gang
under barnadren
kontrolleras PT, APTT,

faktor XI.
Hud Torr hud ar vanligt. Mjukgorande
Keratosis pilaris eller keratolytiska medel och
ulerytem? korta kurer med lokala
steroider vid behov.
Remiss hudlékare vb.
Horsel Undersokning vid 6-12 Remiss till 6ronlékare

manaders alder.

som beslutar om
uppfoljning.

Genetisk Beddmning av klinisk
utredning genetiker.
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Barnaaren 1 till 12 ar:

Barnaaren 1-12 Symptom

ar

Atande och Symtom har oftast Remiss dietist och

naring avklingat till 18 man. logoped.

Kvarstaende Lakemedelsbehandling.
svaljningsproblem? Remiss

GERD? barngastroenterolog.
Behover sond erséttas av Remiss barnkirurg.
gastrostomi?

Malrotation?

Hjarta Barnkardiologisk Vid hypertrofisk
beddmning med ultraljud kardiomyopati behovs
hjarta rekommenderas regelbunden
arligen till 3 ars alder, uppféljning hos
darefter vid 5 och 10 barnkardiolog.
ars alder. Medfott hjartfel
Fortsatt uppfoljning i tonar omhandertas pa
och vuxen alder. sedvanligt satt.

Tillvaxt Kortvuxenhet. Remiss till

barnendokrinolog.
Overvag tillvaxt-
hormonbehandling
(GH).

Neuropsykologi | Screening for
utvecklingsforsening.
Fullstandig
neuropsykologisk testning
infor skolstart, infor
hdgstadiet och vid behov.
Muskulér hypotonus?
Spraklig forsening?

Remiss neuropsykolog.
Remiss sjukgymnast
och arbetsterapeut.
Logoped.

Vid ADHD, 6vervag
behandling.

Hyperaktivitet?
Neurologi Epilepsi handlaggs enligt Overviag Arnold-Chiari-
klinisk praxis. missbildning och

Huvudvark eller
neurologisk avvikelse?
Kraniosynostos?

hydrocefalus, bestall
MRT.
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Barnaaren 1-12
ar

Symptom

atgard

e BedOmning
barnneurolog, eventuell
remiss till neurokirurg.

e BedOmning av
barnneurolog, eventuell
remiss till plastikkirurg.

Urogenitalia Retentio testis? e Omhandertas pa

sedvanligt satt.

Koagulation Screening med PT, APTT e Inga ASA-preparat
och faktor XI, bor ske en innan storre kirurgi.
gang under senare delen e Koagulationsrubbning
av barndomen, 5 till 11 ar, handlaggs pa
och alltid infor storre sedvanligt satt.
kirurgiskt ingrepp.

Skelett Uppmarksamhet pa ¢ Remiss ortoped.
skolios, kan e Omhéandertas pa
forvarras av sedvanligt satt.
tillvaxthormonbehandling. e Remiss arbetsterapeut.
Plattfothet?

Overrorlighet?

Tyroidea Screening hypotyreos: e Handlagg enligt klinisk
TSH, T3, fT4. praxis.

Lymfodem Okad risk att utveckla e Handlagg enligt klinisk
lymfodem, detta géller praxis.
under hela livet.

Hud Torr hud &r vanligt. e Mjukgorande
Keratosis pilaris eller keratolytiska medel och
ulerytem? korta kurer med lokala

steroider.
e Remiss hudlakare vb.

Syn Synundersdkning med e Remiss dgonlakare.

tanke pa ptos, brytningsfel,
skelning.

e Uppfdljning av
odgonlakare.
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Barnaaren 1-12
ar

Symptom

atgard

Horsel Horselundersokning da det e Remiss dronlakare.
finns en okad risk for e Uppfoljning av
horselnedsattning. oronlakare.

Tander Foljs normalt i e Remiss

folktandvarden.

Avsaknad av tander,
bettavvikelser eller
tandanomalier?
Jattecellslesioner i kaken?

specialisttandlakare.
e Remiss dronlékare

eller

specialisttandlakare.

Tonaren 13 till 18 ar:

Tonéren 13- | Symptom Atgard
18 ar
Hjarta Ett ultraljud hjarta i tonaren e Fortsatt uppfoljning av
rekommenderas da familjar hjartat under tonarstiden
hypertrofisk kardiomyopati ar viktigt.
ibland upptacks forst da.
Pubertet Nagot 6kad risk for férsenad ¢ Remiss barnendokrinolog.
pubertet.
Neuro- Neuropsykologisk e Kontakt med psykolog
psykologi beddmning vid problem med och eventuellt
stamningslaget, angest eller farmakologisk behandling.
vid misstankt om kognitiv
férsamring.
Neurologi Epilepsi? e Handlagg enligt klinisk
Huvudvark eller neurologisk praxis.
avvikelse? e Overvag Arnold-Chiari
missbildning och
hydrocefalus, bestall
MRT.
¢ Remiss barnneurolog
eller neurokirurg.
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Koagulation Screening infor kirurgiskt e Inga ASA-preparat innan

ingrepp. Kirurgi.

Skelett Screening for skolios. e Remiss barnortoped.
Skolios kan
forvarras av tillvaxthormon-
behandling.

Tyroidea Screening hypotyreos: TSH, e Handlagg enligt klinisk
fT3, fT4. praxis.

Lymfodem Okad risk att utveckla e Handlagg enligt klinisk
lymfodem. praxis.

Hud Torr hud ar vanligt. e Mjukgorande keratolytiska
Keratosis pilaris eller medel och korta kurer
ulerytem? med lokala steroider.

e Remiss hudlakare.

Syn Ogonundersokning vid nya ¢ Remittera till 6gonlakare.
symtom.

Tander Foljs normalt i e Remissttill
folktandvarden. specialisttandlakare.
Avsaknad av tander, e Remiss till 6ronlakare
bettavvikelser eller eller specialisttandlakare.

tandanomalier?
Jattecellslesioner i kdken?
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Dokumenthistorik

Forfattare:

Ulrika Wester Oxelgren, dverlakare barnneurologi och habilitering.
Verksamhetsomrade Akademiska barnsjukhuset.

Datum:
2018-10-05 Nyskapat dokument.
2023-06-29 Ulrika Wester Oxelgren, reviderat dokument.

2023-06-30 Carin Pommer, DocPlusredaktor, uppdaterat format och
tillganglighetsanpassat samt bytt ansvarig fran Jenny Boija Bennbom till Gunnar
Liminga sektionschef barnneurologi.. Verksamhetsomrade Akademiska
barnsjukhuset.
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