Nationella medicinska riktlinjer vid ryggmargsbrack

Neonatalt omhandertagande

Ingrid Olsson

Ryggmargsbrack innebar en livslang funktionsnedséttning av varierande
grad for barnet. Familjen kommer att ha kontakt med ett flertal medicinska
specialister pa regional och lokal niva, men ocksa med barn- och ungdoms-
habiliteringens tvarprofessionella team och med flera instanser inom
kommun och férsakringskassa. Att mota en samlad kompetens i varden och
kontinuitet i den medicinska informationen fran erfaren neuropediatriker
betyder mycket for foraldrarna. Inte minst for foraldrar till barn som fatt
diagnos prenatalt &r det viktigt att se det friska hos barnet.

Potentiellt livshotande tillstand maste upptéckas tidigt: infektioner, urin-
retention, okat intrakraniellt tryck och Chiarirelaterade symptom. Detta
staller hdga krav pa tillsyn och évervakning.

Riktlinjer for det tidiga omhandertagandet baseras huvudsakligen pa klinisk
erfarenhet och kliniska studier saknas. Att anknytningsprocessen foréalder-
barn och familjens upplevelser och funktion pa kort och lang sikt paverkas
av det tidiga omhéndertagandet ar klart, &ven om studier specifikt for MMC
saknas. Aven de medicinska/kirurgiska riktlinjerna baseras pa erfarenhet
och ser olika ut dver landet. Nedan foljer en sammanstélining av
gemensamma riktlinjer, dar lokala variationer dock kan finnas.

Foraldrarna maste fa ha barnet hos sig fore 6verforing till barnklinik/neo-
natalavdelning under férutsattning att barnets vitala funktioner inte sviktar.
Oppna brack ticks med sterila koksaltkompresser som skall hallas fuktiga.
Omvardnad ska sedan ske i sa steril miljo som majligt och barnet vardas i
sido- eller maglage. All vard av barn med MMC skall ske latexfritt,
eftersom personer med MMC har 6kad risk for latexallergi (se ”Latex-
allergi””). Operationsteam med erfarenhet ar viktigare an tidpunkt for
primaroperationen vid MMC (se "Primarslutning av bracket™).

Vanliga neonatala rutiner och smartlindring far ej glommas bort!

Preoperativ bedomning bor forutom sedvanligt status omfatta
dokumentation av brackets storlek (helst med foto), undersokning av tecken
pa hydrocefalus, neurologiska bortfall, felstallningar, spontanmotorik.
Barnets miktioner ska registreras, blojor vagas. Vid misstanke om
urinretention maste blasan tommas. Som regel rekommenderas KAD i
anslutning till slutningsoperationen och de forsta dagarna postoperativt.
Antibiotikabehandling ges som regel peroperativt, men rutinerna varierar
mellan olika regioner, liksom antibiotikaval.
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Den postoperativa varden sker med barnet i buk- eller sidolage.
Operationsomradet inspekteras dagligen, och man ger akt pa tecken pa
likvorlackage och infektion. Saret maste skyddas fran avforing sa gott det
gar. Suturer tas enligt operatorens ordination, om icke resorberbart
suturmaterial anvants.

Symtom pa hydrocefalus utvecklas oftast under de forsta levnadsveckorna.
Darfér maste huvudomfang foljas dagligen, liksom andra tecken pa
intrakraniell tryckstegring. Om barnet redan vid fédelsen har en mycket
uttalad hydrocefalus gors en shuntinldggning i samma seans som
slutningsoperationen. Grundregeln &r dock att shuntoperation inte utforas
samtidigt med slutningsoperationen. (se ” Hydrocefalus vid MMC”).

Eftersom sa gott som alla med MMC har en neurogen blasfunktionsstorning
och kommer att tomma blasan med RIK, startas denna tomningsregim
numera oftast redan i nyfoddhetsperioden. Pa pojkar som vager < 3000 g
bor man Overvéga att ha kvar KAD p. g. a. risken for uretraskador (klinisk
erfarenhet). Det finns inga enhetliga rutiner eller evidens for antibiotika-
profylax mot urinvagsinfektioner neonatalt. Instruktion om RIK-teknik och
information till foraldrarna ska genomféras av uroterapeut med erfarenhet
av MMC.

Den fortsatta utredningen innefattar urologiska och urodynamiska
undersokningar samt ortopedisk beddémning och eventuell behandling (se
respektive avsnitt).

Det ar viktigt att foraldrarna sa tidigt som majligt far delta aktivt i
behandlingen och far information om habilitering och rattigheter till socialt
stod. Kuratorskontakt ska erbjudas under neonatalperioden. Barn- och
ungdomshabiliteringen pa familjens hemort bor ocksa informeras och om
majligt tidigt knyta kontakt med familjen.

Aven vid hudtackt ryggmargsbrack ska regionalt MMC-team kopplas in
under neonatalperioden. Omhandertagande och utredning foljer ovanstaende
i stort.
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Rekommendationer baserade pé klinisk erfarenhet

e Om barnet inte ar akut daligt, ska forsta kontakten med foraldrarna
etableras i lugn och ro pa forlossningsavdelningen (fuktade sterila
koksaltkompresser, steril duk) i forélders famn.

e Under forsta tiden kravs omhandertagande av specialiserat MMC-
team och vard pa neonatal-/barnavdelning med erfarenhet av MMC.
Erfarenhet kréavs for att kdnna igen symtom pa allvarlig dysfunktion,
bl.a. heshet, stridor, stérd andningsdrive, dysfagi och urinretention.

e Informationen till fordldrarna bér koordineras av en MMC-erfaren
person, helst neuropediatriker. Detta ger trygghet och gor det mojligt
att se det friska hos barnet.

e Folj lokal checklista for omvardnad, observation av hydrocefalus-
utveckling, chiarisymtom, miktionsobservation/registrering och tidig
RIK-start med hjalp av MMC-kunnig uroterapeut.

Skicka garna synpunkter och forbattringsforslag till redaktorerna/
ingrid.b.olsson@varegion.se infér kommande revideringar
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