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Forord

Detta dr den tredje arsrapporten fran ett kvalitetsregister, tills vidare benamnt MMCUP —
uppfoljning vid MMC (myelomeningocele = ryggmargsbrack). Registret, och det program
registret baseras pa, ar initierat av ett nationellt natverk personer i olika yrkesgrupper med stor
erfarenhet och kunskap kring MMC. Natverket innehaller ocksa representanter fran berérda
patientforeningar och tillsammans arbetar vi for att forbattra och kvalitetssakra varden vid
ryggmargbrack och hydrocefalus. De olika professionerna har bl.a. utformat evidensbaserade
riktlinjer for medicinsk, kirurgisk, sjukgymnastisk, arbetsterapeutisk uppféljning och
behandling vid MMC. Rekommendationerna i riktlinjerna ligger till grund for ett strukturerat
uppféljningsprogram vid MMC. Kvalitetsregistret utformas for att kunna utvardera hur
uppfoljningen fungerar pa olika hall i landet och for att se vilka resultat de olika insatserna ger,
dels pa aggregerad niva (nationellt, per region, landsting, sjukhus) och dels for den enskilda
deltagaren/patienten.

Det finns stort behov av att samla kunskap om MMC, da evidens vanligen saknas for olika
behandlingar. | natverket finns mangarig erfarenhet och flertalet som ingar &r i eller nara
pensionsaldern. Nya medarbetare i barnsjukvard/habilitering far mer begransade mojligheter
att skaffa sig erfarenhet, da incidensen MMC har minskat kraftigt under senaste decennierna.
Samtidigt finns ett stort antal ’nya 6verlevare” med MMC i vuxenverksamhet, dar man inte har
sd mycket erfarenhet av detta tillstand. Behov av hélso- och sjukvard & komplexa och
svaroverskadliga, och flertalet med MMC har specifik funktionsprofil som gor det svart att
uppna foljsamhet till nddvandig egenvard och planerade kontakter. Vuxna med MMC behdver
nagon som koordinerar varden.

Inventeringar av hur manga ungdomar fodda med MMC som &r bosatta i landet, deras
funktionsférmaga och vilken behandling tonaringarna har genomgatt, utfordes av natverket
forsta gangen 2004. Detta for att beskriva vardbehoven som argument for béattre insatser for
vuxna fodda med MMC. Inventeringen blev ocksa en inledning till fortsatt uppfoljning av status
bland tonaringarna 2008 och 2012, samt for framtida prospektiv uppfoljning enligt
vardprogram och i kvalitetsregistret.

De medicinska riktlinjerna publicerades 2009, kompletteras och uppdateras efterhand, se lank
fran www.mmcup.se. MMCUP fick startbidrag fran SKL under 2011, och é&r ett nationellt
kvalitetsregister sedan 2012. Samtliga barn fodda med ryggmargsbrack fr.o.m. 2007 och bosatta
I Sverige har inbjudits att delta, och endast enstaka har hittills avbojt. Behandlingsinsatser och
resultat for alla dessa barn ska foljas i kvalitetsregistret. Aldre arskullar inkluderas sa snart
arbetet med de yngsta I6per och det sker redan i vissa landsting. Behoven av denna typ av
uppfoljning och kvalitetskontroll &r stort &ven vid andra former av spinal dysrafism
(ryggmargsmisshildningar) och vid hydrocefalus utan ryggmargsbrack (2/3 av all hydrocefalus
hos barn). | framtiden ska dven dessa tillstand inkluderas i detta kvalitetsregister.

Det ar ett stort antal personer i det nationella natverket som planerat och genomfort insamlingen
av uppgifter till registret och arsrapporten och som medverkat i framtagande av rapporten.

Med varmt tack till alla er som samverkar 6ver hela landet i detta arbete!
Lund 140928/ Lena Westhom, registerhalla


http://www.mmcup.se/

Medicinska kortfakta om ryggmargsbrack

Synonymer: spina bifida cystica (SBC), myelomeningocele (MMC); bracket kan vara
lokaliserat till brost- och/eller landryggrad, ibland korsryggen, séllan halsryggen

Forekomst: varierar i olika geografiska omraden och folkslag och under olika tidsperioder.
Incidens i Sverige: 4-8 per 10 000 fédda pa 1970-talet och senaste tio aren 1-2 per 10 000.
Vid ultraljudsdiagnos under tidig graviditet véljer flertalet att avbryta graviditeten (ca 8/10).

Uppkomst: bristande slutning av ryggmargskanalen tidigt under forsta graviditetsveckorna.
Annu oklar bakgrund, kostfaktorer i kombination med genetiska faktorer?

Kroppsfunktioner: Funktionsbortfallens typ och omfattning bestdams av pa vilken niva och i
vilken omfattning anlaggningsrubbningen innefattar ryggmarg, nervrotter och hjarna:

- férlamning och kénselnedsattning i nedre delarna av kroppen, med risk for (férebyggbara)
trycksar, ibland med behov av plastikkirurgisk operation eller ledande till amputation

- instabil bal, paverkad sittfunktion, scolios/kyfos (ryggkrokar)

- stord nervfunktion till urinblasa och tarm, paverkad sexualfunktion
Bristande formaga till blastémning med risk for urinvéagsinfektioner och
forvarvade njurskador; bristande formaga till tarmtémning med kronisk
forstoppning; urin- och avféringsinkontinens.

- fjattrad/fastvuxen ryggmérg med tilltagande funktionsférsdmring

- hydrocefalus (vattenskalle) med shuntoperation i nyféddhetsperioden; reoperationer vanliga;

risk for nytillkomna neurologiska symtom, forvarvad hjarnskada, blindhet eller dod om

symtomen inte upptacks i tid.

- nedsatt arm-handfunktion, med risk for férsamring vid vatskeansamling i ryggmargen

- stord funktion av svaljning, andning och 6gonmotorik samt nedsatt balans pga Arnold-
Chiari-missbildning med kranialnervspaverkan

- hormonella stérningar, bl a for tidig pubertet
- kognitiva svarigheter oavsett begavningsniva med ojamn profil (relativt valbevarad verbal
funktion, uttalade svarigheter med exekutiva funktioner, bl.a. initiativ, planering,

genomfdrande, organisation); intellektuell funktionsnedséttning hos ca var fjarde

- Okad forekomst av epilepsi och latexallergi



Bakgrund och évergripande malsattning

Begreppet spinal dysrafism técker flera olika missbildningar i ryggraden, missbildningar som
ar foljden av en bristande slutning av en eller flera ryggkotor och/eller en missbildning av
ryggmargen.

Slutning av neuralroret sker under tredje till fjarde graviditetsveckan.

Slutningsdefekten kan variera fran enbart slutningsdefekt i kota (spina bifida occulta) till
slutningsdefekt i kota med brackbildning av endast hjarnhinnor (meningocele) eller
brackbildning som innefattar bade hjarnhinnor och ryggmarg (myelomeningocele, MMC). Nar
hudtackning saknas talar man om 6ppet ryggmargsbrack (spina bifida aperta). I engelskprakig
litteratur anvénds ofta begreppet spina bifida i stéllet for myelomeningocele.

Spina bifida occulta Meningocele Myelomeningcele (MMC)

MMC &r den vanligaste av de olika typerna spinal dysrafism och kallas dven spina bifida cystica
(SBC). De flesta fodda med MMC har ocksa shuntberoende hydrocefalus (HC, "vattenskalle”).
HC kan ocksa uppkomma p.g.a. hjarnblddning i nyfoddhetsperioden eller kan forekomma vid
andra missbildningar och sjukdomar i hjarna/lillhjarna.

Dadligheten var hog vid MMC dnnu pa 1960-talet, da endast vart fjarde eller femte barn
uppnadde fem ars alder. Efter hand som tidig slutning av bracket, shuntbehandling av
vattenskalle och aktiv behandling mot urinvagsinfektioner inférdes har prognosen for
Overlevnad radikalt forbattrats. Av de 35 barn med MMC som foddes 1964-67 i sOdra
sjukvardsregionen levde 26 vid 24-27 ars alder. Internationellt nadde samma proportion (75%)
fodda med MMC 1974-80 vuxen alder.

Flertalet personer med MMC har manga, omfattande och langdragna medicinska problem.
Vanligast ar komplikationer fran urinvagarna, trycksar och shuntkrangel. Studier visar att
komplikationerna vid MMC 6kar om varden inte ar koordinerad, dven om den ar latt tillganglig.
Dadligheten rapporteras vara hog i ung vuxen alder vid MMC, fr.a. pa grund av njursvikt,
shuntkomplikationer och latexallergi. Overlevnad och halsa bland vuxna med MMC i Sverige
ar inte undersokta.



Det &r vanligt att de medicinska problemen 6kar hos vuxna med MMC och att den motoriska
formagan gradvis forsamras. Orsakerna till detta kan vara t.ex. 6vervikt, nedsatt kondition eller
neurologisk forsamring p.g.a. fjattrad ryggmaérg. Shuntdysfunktion utgér ett standigt hot, med
i varsta fall nyforvarvad och bestaende hjarnskada och/eller blindhet i tillagg till tidigare
funktionsnedsattning. Det finns ocksa rapporter om for tidigt aldrande vid MMC.

MMC medfor livslangt behov av allsidiga habiliterande atgarder, varav den medicinska delen
ar framtradande och kraver hog kompetens Tillstandet medfor behov av strukturerad medicinsk
uppfdljning for att undvika allvarliga och potentiellt livshotande komplikationer.

Idag fods 10-15 barn med MMC arligen jamfort med 80-100 for 30-40 ar sedan. Det ar okant
hur 6verlevnaden &r idag. Uppf6ljningen av barn- och ungdomar sker i nagra sjukvardsregioner
via regionsjukhus med koordination mellan barnneurologi, barnkirurgi/urologi, neurokirurgi,
ortopedi och i samarbete med lokala habiliteringsteam och lanssjukvard. Pa andra hall sker
koordinationen huvudsakligen lokalt under barn- och ungdomsaren. | vuxen alder kvarstar
behovet av samordning pa grund av personernas kognitiva profil med betydande exekutiva
svarigheter. Sammanhallen medicinsk verksamhet for denna grupp vuxna saknas dock
flerstades i landet.

MAL

for uppfoljningsprogram och kvalitetsregister vid MMC &r

- att genom tidig upptéackt av komplikationer forhindra
bestaende skador och funktionsforluster

- att behandlingsmetoder som visar sig mindre effektiva
eller skadliga ska sorteras bort till forman effektiva
metoder

- att sdkra vard av hog standard 6ver hela landet

Ett nationellt natverk bestaende av olika yrkesgrupper inklusive lakare inom olika specialiteter
har sedan starten 2004 formulerat evidensbaserade riktlinjer for insatserna vid MMC/HC och
tillsammans planerat ett kvalitetsregister baserat pa rekommendationerna. Neuropediatriker,
uroterapeuter, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, neurokirurger, barnortopeder och barnkirurger
har arbetat med stod av respektive specialistforening. Patientforeningarna RBU och Spin-off
deltar. L&kare inom olika specialiteter och andra yrkesgrupper som féljer vuxna med MMC har
anslutit sig till natverket.



Malet med MMCUP ér att personer fodda med MMC/HC i alla aldrar ska fa bra vard var man
an bor i landet. Kvalitetsregistret ar kopplat till en strukturerad, livslang uppféljning av liten
grupp personer med hog risk for allvarliga komplikationer inom flera olika kroppsfunktioner
medférande sankt livskvalitet och forkortad livslangd. Den strukturerade uppféljningen enligt
riktlinjerna, i kombination med uppgifterna i kvalitetsregistret, kan forvantas ge ny kunskap
och forbattrad vard. For personen med ryggmargsbrack medfor uppféljningen tidig upptéackt av
begynnande komplikation som kan avhjalpas med en liten behandlingsinsats, istéllet for en mer
omfattande och mindre effektiv behandling vid redan intraffad komplikation.

Rekommendationer i “Medicinska riktlinjer vid MMC (ryggmirgsbrack)”

e Sjukvarden ska organiseras sa att personer fodda med ryggmargsbrack har tillgang till
samordnade hélso- och sjukvardsinsatser under hela livet,

Att ma bra, delta och vara aktiv



Forekomst av ryggmargsbrack i Sverige

Incidensen, dvs. andel barn som foddes med
ryggmargsbrack i Sverige under 2007-2013 var 1,26 per
10 000 fodda. En anledning till den laga incidensen ar Ryggmdrgsbrdck i

Sverige fodda 2007-2013

avbrytande av graviditeten efter prenataldiagnostik.
Forekomsten (prevalensen) av. MMC paverkas av
incidensen och av andelen Overlevande, inflyttade och .
utflyttade med MMC i befolkningen. Av 115 barn 0-6 &r Incidens 1,26/10 000
fodda med MMC 2007-2013 var 15 barn inflyttade frén Prevalens 1,43/10 000
annat land. Prevalensen, MMC 1 jan 2014 var 1,43 per
10 000 barn 0-6 ar.

Sedan 2004 har vi i nationella MMC-nétverket foljt hur manga barn och ungdomar fédda med
ryggmargsbrack, som finns inom respektive sjukvardsregion. Inventeringarna omfattar barn
med saval 6ppna som hudtickta ryggmargsbrack, de hudtackta i kombination med lipom
(fettknuta), lipo-MMC. Den forsta inventeringen som utférdes géllde hur manga ungdomar och
barn fodda fran och med 1986 som var bosatta i landet 1 juli 2004. Barn som ar fodda senare
har antecknats efterhand. Fran och med fodda 2007 har vi fyllt 1 ett “forsta formuldr” for
MMCUP for alla nyfodda eller inflyttade. Ungdomar som var 15-18 ar har inventerats enligt
ett sérskilt “tondrsformulir” 1 juli 2004, 2008 och 2012. Nedanstaende graf saknar troligen barn
i vissa dldersgrupper som flyttat in efter 2004, da den forsta inventeringen gjordes. Figuren kan
innehalla personer, som avlidit eller flyttat ut ur landet. For aldrarna 0-6 ar ar uppgifterna helt
uppdaterade i den prospektiva MMCUP-databasen.
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Antal personer i respektive aldersgrupp fédda med ryggmargsbrack och
bosatta i Sverige 2013 (totalt 821 personer)

Antalet personer med MMC per fodelsear dr hogst bland unga vuxna 20-27 ar, dvs. fodda under
aren 1986-1993. Fore 1975 foddes ungefar 75 barn om aret med ryggmargsbrack i Sverige,
varav tre av fyra levde vid 25 ars alder. Av fodda fran mitten av 1980-talet och framat kanner
vi inte till hur manga som fanns kvar i landet innan vara inventeringar startade. Hur manga aldre
vuxna det finns fodda med ryggmargsbrack ar okant, men ar troligen fler an i aldrarna 0-18 ar.



Deltagare i MMCUP 2013

Fullstandig tackning i den prospektiva och internetbaserade delen av MMCUP efterstravas fran
och med fodda ar 2007. Fran och med 2013-2014 informeras &ven tonaringar som lamnar
barnhabiliteringen om MMCUP, for att kunna erbjudas uppféljning i vuxenverksamhet enligt
MMCUP, sa snart sadan finns dar man bor. Nar regelbunden uppféljning enligt MMCUP av
sjukgymnaster, uroterapeuter och registrering av operationer loper enligt planerna for de yngsta
kommer vi att inom respektive landsting/region inbjuda évriga aldersgrupper. | december 2013
fanns 115 deltagare i MMCUPs internetdatabas fordelade pa de olika landstingen enligt
nedanstaende tabell.

0-6 ar 14-35 ar Totalt
Fodelseér 2007-13 1978-1995 Totalt

AB Stockholm 18 18
AC Vasterbotten 6 6
BD Norrbotten 1 1
C Uppsala 3 3 908 personer med MMC
D Sérmland 3 3 f(‘jlj's/har foljts av MMCUP _
R ) inrdknat dem som inte ingar i
E Ostergotiand 8 8 den internetbaserade delen.
F Jonkoping 5 5
G Kronoberg 3 3 Tio personer har rapporterats
H Kalmar 4 4 avlidna, totalt ingar i MMCUP
| Gotland 1 1 898 person?r_ ”.‘ed MMC,
varav 115 foljs i nya databasen
K Blekinge 1 1
M Skane 16 3 19
N Halland 4 4
O V Gotaland 20 20
S Varmland 4 4
T Orebro 3* 4
U Vastmanland 2* 3
W Dalarna 3 3
X Gavleborg 3 3
Y Vasternorrland 4 4
Z Jamtland
Sv SVERIGE 111 4 115

*Landstingen har ocksa haft vardera ett barn som avlidit fére 2013



Uro- och tarmterapi

Rekommendationer i "Medicinska riktlinjer vid MMC (ryggmargsbrack)”:

e Blastomningen maste foljas systematiskt redan fran forsta levnadsdygnet for att
undvika skada pa grund av Gvertanjning av urinblasan eller dilatation av dvre
urinvéagarna.

e Ren intermittent kateterisering, RIK pabdrjas neonatalt i samrad med uroterapeut.

e Basprogram for utredning och uppféljning av neurogen blas- och
tarmfunktionsstérning ska foljas for alla barn fédda med MMC eller lippMMC.

e Alla barn med MMC ska ha uppféljning av uro/tarmterapeut och regionalt MMC-
team. Regelbunden urodynamisk uppféljning leder tillsammans med nya farmaka till
mindre komplikationer.

¢ Den neurogena tarmfunktionsstérningen ska behandlas parallellt med
blasfunktionsstorningen. GI6m inte forstoppning som orsak till forsamrad kontinens
och blasfunktion.

o Tidigt medvetandegtrande och tréning i sjélvkateterisering och tarmtdémning &r
nodvandig for framtida sjalvstandighet och sjalvkénsla. Kdénnedom om personens
kognitiva profil &r nédvéndig forutsattning for att ldgga upp tréningen.

e Erbjud vuxna med MMC fornyad utredning. Bra behandlingsmetoder har tillkommit
pa senare ar, vilka annu inte kommit manga vuxna med MMC till del.

&




Regionala skillnader i behandling av neurogen
blasfunktionsnedsattning

Under uppbyggnaden av MMCUP har vi gjort tre inventeringar av fyraarskohorter av ungdomar
med ryggmargsbrack for att se vilka medicinska vardbehov de har vid Gvergangen till
vuxenvarden. Resultatet av den forsta inventeringen 2004 har publicerats (Olsson et al 2007).

Vid den senaste genomgangen av alla 134 med ryggmaérgsbrack fodda 1994-1997 och bosatta i
Sverige 1 juli 2012 ville vi fokusera pa den neurogena blas- och tarm-funktionsstérningen.
Avsikten var att bedéma hur man féljer rekommendationerna i det nationella
uppfoljningsprogrammet fran 1998, vilket efter uppdaterateringen och utvidgningen 2009
innehaller i princip samma rekommendationer.

Resultatet har grundats pa genomgang av samtliga 134 individers journaler. Individerna var da
mellan 15 och 18 ar. Utvardering gjordes av hur manga som anvande sig av Ren Intermittent
Kateterisering (RIK) for att tomma blasan och om denna behandling initierades fore 1 ars alder
eller senare. Ytterligare vérderades hur manga som anvande sig av blaslugnande medicin
(anticholinergicum) och hade genomgatt inkontinenshéjande kirurgi, sasom blashalsplastik,
alternativ RIK-kanal eller blasforstoring. Operationerna utférdes pa Sveriges fyra
barnurologiska/barnkirurgiska enheter.

Sjukvardsregion RIK RIK start Blaslugnande Njurfunktions
<] ars alder medicin nedséattning
(anticholinergi-
antal (R*) % | antal (R*) % cum) antal (R*) %
antal (R*) %
Uppsala-Orebro 22 (23) 96 9(21) 43 15 (23) 65 2(23)9
(n=23) (13 i.ves.)
Norra 9(9) 100 5(7)72 6 (12) 50 1(12)8
(n=12)
Stockholm 18 (25) 72 9 (15) 66 11 (26) 42 040
(n=26)
Syddstra 12 (13) 92 10 (11) 91 6 (13) 46 2(12) 17
(n=13)
Vastra 40 (43) 93 25 (35) 71 17 (43) 40 0(43)0
(n=43)
Sddra 14 (15) 93 5(10) 50 6 (10) 60 0(11) O
(n=16) (21i.ves.)
Sverige 115 (128) 90 63 (99) 64 61 (127) 48 5(105) 5
(n=134)

Tabell 1. Resultat per sjukvardsregion avseende variabler i de nationella riktlinjerna vid
neruogen blas- och tarmfunktionsnedséattning hos totalpopulationen bosatta i Sverige 1 juli
2012 och fédda med ryggmargsbrack (MMC/lipoMMC) 1994-1997.
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Sjukvardsregion Lavemangs- Trycksar Kontinens- Anvéandning av
behandling hojande kirurgi | inkontinensskydd
antal (R*) % | antal (R*) % | antal (R*) % antal (R*) %
Uppsala-Orebro 16 (23) 69 9 (20) 45 13 (23) 56
(n=23)
Norra 7(9)78 3(9)33 4(35) 11 5(9) 55
(n=12)
Stockholm 12 (26) 46 3(25) 12 1(26) 4 17 (26) 65
(n=26)
Syddstra 10 (13) 77 1(12)8 8 (13) 62
(n=13) 13 (57) 23
Vastra 30 (43) 70 4(43)9 28 (43) 65
(n=43)
Sddra 9 (16) 56 2(14) 14 0(150 8 (13) 62
(n=16)
Sverige 84 (130) 65 | 22(123) 18 18 (133) 14 79 (127) 62
(n=134)

* = antal rapporterade; i.ves. = intravesikal blasinstillation

Tabell 2. Resultat per sjukvardsregion avseende variabler i de nationella riktlinjerna vid
neruogen blds- och tarmfunktionsnedsattning hos totalpopulationen bosatta i Sverige 1 juli
2012 och fédda med ryggmargsbrack (MMC/lipoMMC) 1994-1997.

Andel individer som anvénde inkontinensskydd och kravde lavemangsbehandling beddmdes.
Det var inte mojligt att skilja pa urin- och avfoéringsinkontinens med denna retrospektiva
genomgang. Det bedomdes ocksa hur manga individer som hade njurfunktionsnedséttning.
Njurfunktionen beddmdes nedsatt om det fanns parenchymskada, sned funktionsférdelning
mellan njurarna enligt senaste DMSA respektive MAG3 alternativt forhojt S-kreatinin. Antal
personer med journalforda uppgifter om langvariga eller aterkommande trycksar noterades.
Slutligen gjordes &ven ett forsok att utvardera sjalvstandigheten i toalettsituationen.

Resultatet av inventeringen visade pa regionala skillnader. | Stockholmsregionen var det minst
andel av individerna som behandlades med RIK och ocksa lavemangsbehandling var dar minst
forekommande. Endast fyra av tonaringarna var kontrollerade avseende njurfunktionen. Enligt
foretradare for Stockholm f6ljs inte barnen enligt det nationella uppféljningsprogrammet.

| Uppsala-Orebroregionen (UO) hade drygt halften fortfarande anticholinergicum som
instillation i blasan, d.v.s. lakemedlet gavs via RIK-katetern. Detta kan vara hammande for
sjalvstandigheten. Béttre behandlingsalternativ finns. UO-regionen och norra regionen hade
hogst andel tonaringar med trycksar, vilket kan vara ett indirekt tecken pa att ungdomarna inte
har tillrackligt tat kontakt med sjukvarden/habiliteringen.
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Rekommendationerna &r att man vid ryggmargsbrack ska starta RIK sa tidigt som majligt. |
syddstra regionen har nastan samtliga startat RIK fore 1 ars alder. | dvrigt har Géteborg och
sydostra regionen en ganska likvardig uppféljning och operationsindikationer. Har ar storst
andel av patienterna opererade for att motverka urinlackage. Trots det anvander manga
inkontinensskydd. Det framgar inte hur stort skydd de har men manga av ungdomarna har
sannolikt inkontinensskydd som en sakerhet infor risken av avforingslackage. Individerna foljs
upp tatt vilket framgar av den laga frekvensen trycksar.

| Lund var ingen i denna aldersgrupp 15-18 ar opererad med kontinenshdjande kirurgi fore 1
juli 2012 och lavemang gavs i mindre utstrdckning &n genomsnittet. Antalet individer med
njurskador var gladjande lagt da inte nagon individ med njurfunktionsnedsattning registrerats i
Lund, Goteborg eller Stockholm. Antalet undersckta individer i Stockholm var mycket lagt,
vilket gor resultatet av andelen ungdomar med njurfunktionsnedséttning osékert.

Graden av sjalvstandighet i toalettsituationen visar stora geografiska skillnader med hogst andel
individer som klarar sjalv-RIK i syddstra regionen, Stockholm och Goteborg. | dvriga regioner
var betydligt farre sjalvstandiga. Samma monster galler sjalvstandighet vid tarmtémning. |
enkatunderlaget foreligger osékerhet hur sjalvstandighet definieras, men variationerna kan vara
uttryck for skillnader i uppfoljning och dess innehall, t.ex. hur tat kontakt individerna har med
uroterapeut.

Trots vart till numeraren lilla land rader skillnader i uppfoljningsregim och installning till hur
aggressivt urinlackage behandlas. Botulinumtoxin har pa senare tid blivit populart och det
lindrar en Overaktiv och stel blasa, d.v.s. ersatter anticholinergicum, men kan aldrig paverka
sfincterfunktionen i urinréret. | barnadren kravs dessutom narkos vid injektion av
botulinumtoxin, som maste upprepas var 6 — 9:e manad.

Sammanfattningsvis ser vi stora skillnader i varden over landet och behov av fortsatt
kartlaggning och dokumentation. Kartlaggningen tydliggor ocksa det stora behov av fortsatt
medicinsk uppfoljning som foreligger for denna grupp individer efter dverforingen till de
vuxenmedicinska disciplinerna.
/K Abrahamsson, M VVu Minh Arnell, Géteborg;
G Glad Mattsson och Sven Mattsson, Linkoping
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born during 1986-1989. Acta Paediatr. 2007 Mar; 96(3):446-9.

Wide P, Glad Mattsson G, Mattsson S. Renal preservation in children with neurogenic

bladder-sphincter dysfunction followed in a national program. J Pediatr Urol. 2012 Apr;
8(2):187-93.
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Barn med ryggmargsbrack 0-6 ar

Under de sju forsta arens prospektiva uppfoéljning enligt MMCUP har det fotts i medeltal 14
barn arligen med ryggmaérgsbrack (MMC eller lipo-MMC); antalet varierar Gver aren fran sex
till 22 barn arligen. Totalt var det 115 barn som fotts i Sverige under perioden eller som flyttat
till Sverige. Sex av de 100 barnen fodda i Sverige hade mammor som flyttat till Sverige under
den aktuella graviditeten och 15 barn var fédda utomlands. For vart fjarde av alla 115 barnen
angavs behov av tolk vid sjukvardskontakter. Fyra av barnen fodda i Sverige under denna
period har avlidit under de forsta levnadsveckorna; 67 av barnen (58 %) hade neurokirurgiskt
opererad hydrocefalus.
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Antal barn per fodelsear fodda med ryggmargsbrack, bosatta i Sverige 2013, totalt 115 barn
(internetbaserat MMCUP finns pa plattformen 3C)

Av de 115 barnen fédda 2007-2013 var det sju som inte fanns i det internetbaserade registret;
en familj hade avbdjt medan sex annu inte fatt information om MMCUP. Totala antalet barn
med MMC/lipoMMC 0-6 ar i respektive sjukvardsregion varierade mellan 11 och 26 barn enligt
figuren nedan. Vastra regionen hade flest barn med ryggmargsbrack, varav ett barn fott i
regionen utvisats

W Bosatt 2012 H Inflytt 2013 Fodd 2013
B Avliden <2013 m Utflyttad <2013

N [
U0 I I
Sthim  ——
SO I
VI ——— ]
S I——

0 5 10 15 20 25 30

Antal barn fédda 2007-2013 med ryggmargsbrack bosatta i respektive sjukvardsregion.
N=Norra; UO=Uppsala-Orebro; Sthim= Stockholm inkl Gotland; SO =Sydé&stra; V=Vistra; S=Sédra

Graviditet och forlossning
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Rekommendationer i ”Medicinska riktlinjer vid MMC (ryggmargsbréack)”:

e Folsyratillskott 400 ug dagligen rekommenderas till kvinnor vid planerad graviditet fran
minst 2 man fére konceptionen och under hela forsta trimestern. Kvinnor med hog risk
(sjalv fodd med MMC eller har tidigare barn med MMC i familjen) rekommenderas 5
mg folsyra dagligen da de planerar en graviditet, fran minst 2 man fore konception och
minst tom graviditetsvecka 12 (forsta 3 manaderna av graviditeten).

e Prenatal operativ slutning av ryggmargsbrack bor endast utforas inom ramen for
forskningsprogram med langtidsuppfoljning efter godkénnande i etisk provning.

Etthundra barn med ryggmargsbrack foddes i Sverige under 2007-2013. Ett av barnen deltar
inte i MMCUP. Bland de 6vriga 99 fanns ofullstandiga uppgifter om folsyraprofylax, men
modern till minst ett barn med 6ppet MMC och hydrocefalus hade foljt rekommendationerna
for hogrisk helt enligt ovan.

Hos 47 av de 99 fostren hade hydrocefalus och/eller MMC diagnostiseras under graviditeten,
fore forlossningen (prenatalt); i 43 fall hade ryggmaérgsbracket diagnostiserats och i 25 fall
hydrocefalus. Uppgift saknades for 17/99. Ingen operation med slutning av fostrets
ryggmargsbrack har utforts i Sverige sa vitt vi kanner till. Sadan operation bedéms annu bara
ha en plats inom ramen for forskningsprojekt.

M Diagnos prenatalt B Diagnos postnatalt Okant

uo (22)
Sthim (17)
SO (14)

Vv (21)

S (16)
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Andel barn fodda 2007-2013 med prenatalt diagnostiserat MMC och/eller hydrocefalus

i respektive sjukvé rdsregion sv=Sverige; N=Norra; UO=Uppsala-Orebro; Sthim= Stockholm inkl Gotland;
SO =Syddstra; V=Vistra; $=S6dra; (antal inom parentes)

Hos hélften av barnen fodda med ryggmargsbrack i Sverige 2007-2013 var ryggmargsbrack
och/eller hydrocefalus alltsa diagnostiserat fore fodelsen. Skillnaderna mellan regionerna var
fr.a. andelen dar uppgift om prenataldiagnostik saknades. Diagnosen var oftare kénd fore
fodelsen bland barnen med 6ppna brack (42 barn av 56) an vid hudtackt brack (5 barn av 23).
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Kejsarsnitt utfors bl.a. for att skydda bracket fran skada under forlossningen, men det &r hittills
inte vetenskapligt bevisat att fordelen med kejsarsnitt Overvdger nackdelarna vid
ryggmargsbrack hos barnet. Nastan alla barn med prenatal diagnos foddes via kejsarsnitt,
medan forlossning den naturliga vagen var vanligast bland de dvriga. Sjuttiofem av 90 barn
med uppgift om gestationsalder var fodda i fullgangen tid, graviditetsvecka 37 och senare; 15
barn var prematurfodda, varav tva fore vecka 32. Endast vart tionde barn med prenatal diagnos
foddes graviditetsvecka 39-41, till skillnad fran barn dar man inte i forvag visste att barnet hade
ryggmargsbrack, dar vart annat barn var fodd i beraknad tid vecka 39-41.

B Naturlig forlossning B Planerat kejsarsnitt ~ m Akut kejsarsnitt
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Prenatalt (34) Postnatalt (12) Prenatalt (3) Postnatalt (15)

Oppet bréack Hudtéackt brack

Forlossningssatt i relation till om MMC och/eller hydrocefalus var diagnostiserat fore

(prenatalt) eller efter (postnatalt) forlossningen och om bracket vad 6ppet eller hudtackt.
Antal barn fodda 2007-2013 med fullstandiga uppgifter inom parentes
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Nyfoddhetsperioden

Rekommendationer i "Medicinska riktlinjer vid MMC (ryggmargsbrack)”:

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

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

e Informationen till foérdldrarna bor koordineras av en MMC-erfaren person, helst
neuropediatriker. Detta ger trygghet och goér 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.

Oppet ryggmargsbrack (MMC)

Hudtackt ryggmargsbrack med lipom
(lipoMMC)

| medeltal foddes alltsa 14 barn per ar med ryggmargsbrack i Sverige 2007 — 2013. Ungefar 10
per ar hade dppet brack, vilket kraver neurokirurgisk operation och vard pa regionsjukhus under
forsta levnadsveckorna. Aven nyfodda med hudtackta ryggmargsbrack bor enligt de medicinska
riktlinjerna utredas av specialiserat MMC-team under nyfoddhetsperioden. Behandling och
uppfoljning ska sedan ske i samrad mellan lokala specialister och regionsjukvard.
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Andelen slutna brack (1/3) ar hogre an i tidigare rapporterade studier. Orsaken &r oklar, men vi
tror att hogre observans och fullstandigare rapportering i MMCUP é&r en forklaring. Av
registeruppgifterna framgar inte tydligt om barnet haft kontakt med regionalt centrum/regionalt
MMC-team under nyféddhetsperioden, men atminstone fem barn med hudtéckt brack vardades
endast pa vanlig BB-avdelning neonatalt. Det ar viktigt att folja dven personer fodda med slutna
brack, eftersom aven de ofta medfor langsiktiga problem for saval barnet som den vuxna.

m Oppet M Hudtickt m Okint

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

S(16)  V(21) SO (14) Sthim(17) UO(22) N(9)  Sv(99)

Andel fodda med 6ppet respektive hudtackt ryggmargsbrack per sjukvardsregion 2007-2013
N=Norra; UO=Uppsala-Orebro; Sthim= Stockholm inkl Gotland; SO =Sydéstra; V=Vistra; S=Stdra; Sv = Sverige;
antal barn inom parentes

Hydrocefalus

Fyra av 31 barn (13%) med hudtackt och 49 av 66 barn (74%) med Oppet ryggmargsbrack
genomgick neurokirurgisk operation p.g.a. hydrocefalus (vattenskalle) under de forsta fyra
levnadsveckorna.

Till véinster: Shunt som leder vatska fran
hjarnans ventriklar till bukhalan vid
hydrocefalus — en ventrikulo-peritoneal
(VP) shunt.

Pa fotot till héger ses shuntslag och ventil
bakom barnets vanstra ora.

Hjarnstamssymtom
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Tio av de 99 barnen fodda i Sverige 2007-2013 rapporterades ha hjarnstamssymtom under
nyfoddhetsperioden, nio hade 6ppet ryggmargsbrack och en hudtickt. De hade besvar som
svaljningssvarigheter (dysfagi), heshet eller stridor (biljud pa inandningen, stord
stambandsfunktion) eller nedsatt andningsdrive. Tva av de tio avled p.g.a. Chiari-missbildning
och avvikande hjarnstamsfunktion med andningsuppehall (apné). Ingen i denna kohort skrevs
ut till hemmet med andningshjalpmedel, men fyra barn hade fortfarande sondmatning vid
utskrivningen.

Till vénster:

MRTbild fran person
med MMC och Chiari
I1, dar delar av
lillhjarnan skapar
trangsel for hjarnstam
och ryggmarg i stora
nackhalet och

I halsryggraden

Till hoger:

MRT hjéarna fran
frisk person med hela
lillhjarnan pa ratt
plats i skallen

Kéanselbortfall

Hur omfattande kanselnedsattning och muskelsvaghet eller forlamning ryggmérgsbracket
orsakar beror pa vilka nivaer i ryggmargen och hur mycket nervvavnad som &r engagerade i
bracket. Tydlig reaktion pd kanseltest med latt stick i perineum, d.v.s. i huden framfor
andtarmsoppningen, talar for att den neurologiska bracknivan ar lag, d.v.s. med endast lite
bortfall av muskelstyrka i benen. Kanseltest utférdes och rapporterades hos en tredjedel av
barnen. Av de nyfodda med hudtackt brack dar kanseltest registrerats hade majoriteten (7/9)
klar reaktion pa stick, liksom héalften (11/ 20) av dem med Gppna brack.

Medfodda ledfelstallningar

Graden av svaghet eller forlamning i muskulaturen bestdms ocksa av ryggmargsbrackets niva
och omfattning. Muskelfunktionen paverkar utvecklingen i lederna och manga av barnen fods
med ledfelstallningar. Vart fjarde barn som foddes i Sverige 2007-2013 angavs ha felstallningar
i en eller flera, ibland alla stora leder i nedre extremiteterna. Elva av de 40 barnen med
medfodda ledfelstaliningar hade gipsbehandlats under nyfoddhetsperioden for att korrigera
felstallningar, oftast i fotterna.

Urinvagar

Under de forsta levnadsmanaderna &r det stor risk for njurskada om den neurogena
blasfunktionsnedsattningen orsakar hogt tryck i urinvdgarna och om barnet far
urinvagsinfektioner p.g.a. att de inte kan témma urinblasan tillfredsstallande. Darfor finns
rekommendationer i de medicinska riktlinjerna for ryggmargsbrack om tidig start av ren
intermittent katetrisering (RIK); 2009 fortydligades rekommendationerna om start neonatalt.

Bland barn med MMC/lipoMMC fédda 2007-2013 i Sverige var det 6ver halften (54/93) som
paborjade RIK under neonatalperioden. I siffrorna om andel med RIK ingar ocksa tva barn dar
urinblasan avlastades med suprapubisk blaskateter. Vastra och syddstra sjukvardsregionerna
foljde senaste rekommendationerna redan innan 2009.
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Som visas i figuren nedan var det framforallt barn med Oppna brack som pabdrjade RIK
neonatalt. Barn med slutna ryggmargsbrack, fr.a. lippMMC kan behdva lika tidig RIK.

Oppet ryggmargsbrack Hudtackt ryggmargsbrack
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okant
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Andel fodda med 6ppet respektive hudtackt ryggmargsbrack som paborjat behandling med

RIK neonatalt i respektive sjukvardsregion 2007-2013 N=Norra; UO=Uppsala-Orebro; Sthim= Stockholm
inkl Gotland; SO =Sydéstra; V=Vistra; $=S6dra; Sv = Sverige; antal barn inom parentes

Habilitering och fysioterapi

Samtliga barn i MMCUP hade kontakt med och uppféljning av namngiven samordnande
barnhabiliteringsverksamhet, ett av de viktiga processmatten i MMCUP. Alla barnmedicinska
regionkliniker i landet deltar i MMCUP, daremot inte landets alla habiliteringsverksamheter,
dar de flesta barn med MMC far sin fysioterapi.

Barn och ungdomar med MMC/lippMMC har i nagra landsting foljts med regelbundna,
strukturerade och journalforda undersokningar sedan nastan tio ar tillbaka enligt riktlinjerna for
sjukgymnastik/fysioterapi vid MMC. Fran och med 2014 kan resultaten fran fysioterapeutens
bedémning ocksa laggas in internetbaserat i MMCUP. Malet &r att innan 2014 ar slut ha
genomfort och rapporterat en beddmning vardera av barnen fodda 2012-2013 och halften av
fodda 2007-2011, samt att darefter félja undersokningsintervallen for respektive alder, forutsatt
att respektive landstings habiliteringsorganisation véljer att delta i MMUPSs fysioterapidel. Det
handlar om ett fatal barn per landsting, se tabell sidan 9. De evidensbaserade kliniska
riktlinjerna vid MMC med strukturerad uppfoljning finns pa
http://www.fysioterapeuterna.se/Professionsutveckling/Riktlinjer/ och via lank fran
WWW.Mmmcup.se

Rekommendation fysioterapi: Alla personer med ryggmargsbrack (MMC) ska erbjudas
regelbunden, standardiserad undersékning och dokumentation av symtom, status och funktion
alla nivaer for att avsloja begynnande funktionsforsamring som kan behandlas i tid och
forhindra permanent svar komplikation.
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Operationer for barn 0-6 ar

Barnen med MMC/lipoMMC fodda 2007-2013 hade tillsammans gatt igenom 410 operationer,
registrerade fram till och med 2013. Operationer utforda utomlands &r inkluderade. Antalet
operationer per barn varierade mellan 0 och 16; medianen varierade mellan tvd och 3
operationer per barn 0-6 ar i sjukvardsregionerna. Att antalet operationer per barn vid MMC é&r
sa varierande speglar bl.a. komplexiteten vid MMC, bade hos det enskilda barnet och vad galler
operationsindikationer.

Rapporteringen bygger pa retrospektiva journalgenomgangar av MMCUPs koordinatorer och
regionansvariga neuropediatriker som registrerat huvudsakligen datum och operationskod.
Andra data kravs for att kunna beddma om antalet reoperationer kan minskas. | syddstra
sjukvardsregionen har en mer omfattande genomgang av operationerna genomforts &n i dvriga
regioner, da variabler enligt MMCUPs nya internetbaserade operationsformular fyllts i. Fran
och med nu kan kirurgerna sjalva eller andra pa deras kliniker anvanda formularet for att
rapportera till MMCUP i samband med varje operation.

HOop W1-20p 3-50p E6-90p W10-16 op
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Andel barn med MMC/lipoMMC fédda 2007-2013 (n=112) som rapporterats ha genomgatt
neurokirurgiska, barnkirurgiska och ortopediska operationer i respektive sjukvardsregion till

och med ar 2013. N=Norra; UO=Uppsala-Orebro; Sthim= Stockholm inkl Gotland; SO =Sydéstra; V=Vastra; S=Sédra; Sv
= Sverige; antal barn inom parentes, ett barn som ej deltar i MMCUP och tva tidigt avlidna exkluderade;

Neurokirurgi (NK)

Neurokirurgiska operationer var vanligast och utfordes vid 256 av de 410 operationstillfallena.
Ungefér halften av de neurokirurgiska operationerna gallde operationer i ryggmargskanalen: 96
operationer pa sjalva bracket inklusive reoperationer, samt 27 avfjattringsoperationer. Tre barn
hade genomgatt occipitocervikal dekompressionsoperation, varav ett barn vid tva tillfallen.
Den andra halften (130) av de neurokirurgiska operationerna i denna aldersgrupp var
operationer p.g.a. hydrocefalus hos totalt 67 av 114 barn; 40 barn 0-6 ar hade endast gatt igenom
en hydrocefalusoperation fore 2014, medan de 6vriga 27 hade reopererats for sin shunt mellan
1 och 7 ganger vardera (median 2 reoperationer). Utrikes operationer hos inflyttade barn ingar
i dessa siffror.
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Sju Sverigefodda barn opererades med endoskopisk ventriculocisternostomi (VCS) som forsta
operation p.g.a. hydrocefalus, en metod dar nackdelarna i form av infektioner och andra
problem med inopererat mekaniskt shuntsystem kan undvikas. Fyra av dessa barn uppges inte
ha behovt reoperation, medan tre har fatt VP shunt vid reoperationer.

Av de 56 Sverigefodda barn som opererats p.g.a. hydrocefalus, och som bodde i landet 2013
hade 24 reopererats p.g.a. hydrocefalus/shunt 1-7 ganger. | syddstra sjukvardsregionen var bade
andelen barn med opererad hydrocefalus vid MMC och rapporterat antal och andel av
reoperationer hogst och i sddra regionen lagst. Antalet barn ar annu sa lagt att detta kan vara en
slumpvariation, men det kan ocksa finnas betydande regionala skillnader i handlaggning av
hydrocefalus vid MMC.

M Ingen shuntop M En shuntop Tva el fler shuntop
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Andel barn fodda i Sverige med ryggmargsbrack 2007-2013 som genomgatt en eller flera

operationer for hydrocefalus i respektive sjukvardsregion N=Norra; U6=Uppsala-Orebro; Sthim=
Stockholm inkl Gotland; SO =Sydéstra; V=Vistra; S=Sédra; Sv = Sverige; antal barn inom parentes, exklusive fyra tidigt
avlidna, en utflyttad, en ej deltagande

Barnkirurgi — urokirurgi (Uro)

Hos 23 av 114 barn fanns totalt 64 urokirurgiska ingrepp rapporterade, 1-7 ingrepp per barn,
median tva. Vissa ingrepp som kraver narkos men som inte dr direkta operationer, t.ex.
injektioner av botulinumtoxin och cystoskopier, ingar i rapporterna.

Ortopediska operationer (Ort)
Totalt 50 ortopediska operationstillfallen var rapporterade for 23 av de 114 barnen 0-6 ar gamla,
median 2 operationstillfallen per barn.
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Ungdomar 15-18 ar

For att kartldgga behoven av fortsatt multidisciplinar medicinsk uppféljning som vuxna har
hittills tre nationella inventeringar genomforts for att finna samtliga 15-18 aringar fodda med
ryggmargsbrack (MMC) och beskriva vissa medicinska aspekter pa deras funktion.
Inventeringarna innefattar bosatta i Sverige 1 juli 2004, 2008 och 2012 och omfattar ungdomar
fodda 1986-1989 (n=175), 1990-1993 (n=174)) respektive 1994-1997 (n=134). Inventeringarna
har utforts av uroterapeuter och neuropediatriker vid de sex sjukvardsregionernas MMC-
ansvariga kliniker/habiliteringar. Data hamtades retrospektivt fran medicinska journaler pa
regionsjukhuset och kompletterades med hjalp av barnens lokala neuropediatriker vid
respektive lanssjukhus.

kohort 1 kohort 2 kohort 3
n=175 n=174 n=134
Prevalens 3,75 3,38 3,07

Prevalens MMC+lipoMMC/10 000 i 3 kohorter:
1(1986-1989), 2 (1990-1993), 3 (1994-1997):

Under den studerade perioden har prevalensen av MMC/lipoMMC sjunkit signifikant
(p<0.001). P4 samma satt har andelen som opererats for hydrocefalus sjunkit, liksom andelen
med motorisk funktionsnedsattning som innebdr att man inte kan forflytta sig sjalv.

Hydrocefalus 76 %
Epilepsi 10 %
Trycksar 18 %

Samtliga tre kohorter (n=483)

Gar sjalvstandigt inomhus 35%

Gar med hjalpmedel inomhus 17 %

Gar inte alls 46 %
RIK 85 %
Tarmskoljning 61 %

Samtliga tre kohorter (n=483)

Sju av 283 ungdomarna/unga vuxna hade avlidit fére 2013, varav nagra pa grund av tillstand
dar dodsfallen kanske hade kunnat forebyggas, sa som shunt-dysfunktion hos tva och
aspiration (felsvéljning) hos tva personer. Uppgift saknades for de resterande 200.
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Sammanfattning av tonarsinventeringarna infor 6vergang till
vuxenverksamhet

Antalet barn med ryggmargsbrack minskar, antalet vuxna okar

Det mest akuta problemet att I6sa organisatoriskt bedéms vara otillracklig medicinsk
uppfoljning for vuxna med MMC

Inventeringar visar att minst 480 unga vuxna och ungdomar fédda med

ryggmargsbrack 1986 — 1997 finns i, eller star pa troskeln till vuxensjukvarden i
Sverige

Kartlaggning av deras medicinska situation visar behov av livslanga insatser fran flera
olika specialiteter

Koordination av insatserna kravs for att forhindra onddiga komplikationer och
overdodlighet

Vuxna

MMCUP byggs upp sa att personer med spinal dysrafism och hydrocefalus ska kunna féljas
aven som vuxna. Samordning av forebyggande och behandlande insatser kravs under hela livet.
En arbetsgrupp inom vuxenhabilitering/rehabilitering har utformat ett forsta
uppféljningsformular.

Spinaliskliniken Rehab Station Stockholm bedriver for ndrvarande ett systematiskt
kartlaggningsprojekt av funktion, halsa och vardagsliv som inkluderar merparten av fragorna i
formuléret. Fram till och med 2013 hade teamet genomfort en flerfacklig strukturerad
genomgang av medicinsk och social situation for 87 personer mellan 18 och 66 ar fodda med
MMC. Kartlaggningen planeras fortséatta fram till och med 2015. Samtliga 200 vuxna med
MMC i Stockholm kommer att erbjudas deltagande i kartldggningsprojektet som sker i
anslutning till det uppféljningsansvar som Spinaliskliniken haft sedan 1997. Ett syfte med
projektet ar att kunna utforma ett relevant uppféljningsprogram som ar anpassat utifran
gruppens behov. Vid halvtid har man kunnat se vissa tendenser men det &r fortfarande for tidigt
att faststilla dess relevans. Vad man kunde notera var forhojt BMI relaterat till
normalpopulationen, 1ag fysisk aktivitet och hog forekomst av trycksar. Avseende
blasfunktionen kunde man se att en fjardedel tomde blasan pa ett satt som skulle kunna vara
ogynnsam for njurfunktionen.

Genomgangen gav individen sjalv mojlighet till insikt om, och bekraftelse pa individuella
styrkor och svagheter, samt underlag for att underlatta vardagssituationen genom anpassning
av omgivningen. Kunskap om personens med MMC formagor och begréasningar hos narstaende,
arbetsgivare och ansvariga for socialt stod och service ar exempel pd viktiga
omgivningsfaktorer. Insatser inom dessa omraden behdver beskrivas och vid behov foljas upp,
i tillagg till uppféljning av halso- och sjukvardsinsatser i MMCUP.
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Fran barndom till vuxenliv — vuxna fodda med ryggmargsbrack berattar

Man, 30 ar: ”Under de tre senaste dren har jag haft vildigt tita kontakter med varden och det
har dels betytt att jag far lagga andra saker at sidan for tillfallet, dels att jag dven fatt en
skrimmande inblick i skillnaden pa kunskap och bemdétande mellan olika vardgivare. (...)”

En annan rost, en 41-arig man: “Mitt liv med ryggmirgsbrick har priglat mig i allt. Jag har,
totalt, legat pa sjukhus runt en tiondel av mitt liv, tror jag. Om inte mer. Jag har gjort mellan 50
och 70 kirurgiska ingrepp. Jag har aldrig kunnat stodja pa benen. Jag har opererats i huvud,
hals, mage, hofter, hdlsenor, amputerat fotter. Tar mediciner for blodtrycket, har tagit massor
av antibiotika mot urinvégsinfektioner, har epilepsi och kan som en f6ljd dérav inte ta korkort,
inte trdna hur som helst, har shunt. (...) Alla behandlingar har ju haft syftet att i mig att méa
béttre, och jag har nog fatt manga insatser som jag skulle ma samre av att inte ha fatt.”

En kvinna, 52, reflekterar: Vi barn var inte barn inom sjukvarden utan forsokspatienter. Idag
ar jag valdigt ifrdgasattande, lyssnar ofta med flera lakare om jag inte kdnner mig trygg av
varden, nar jag behover den, och det ser jag som bra. Men samtidigt skulle det vara skont att
kénna att man kan lita pd sjukvérden.”

En man, 35, skriver: ”Overgangen fran barnhabilitering till vuxenhabilitering var otroligt dalig.
Vuxenhabiliteringen har egentligen inte bidragit med nagonting vettigt for mig. Varden har i
viss man tappat kunskapen om ryggmargsbrack, upplever jag. Allra samst ar den typ av vard
som ska vara tillgangligast — primarvarden. Jag tycker att man bor fa komma till samma
distriktsskoterska varje gang om det géller trycksarsbesvar och att man bor fa veta i forvag om
de har studenter/praktikanter med sig. Kunskapen kring det som ofta &r specifikt for
ryggmargsbrack, som trycksér eller sittstéllningar i rullstolen och annat, dr délig. ”

De har fyra personerna bidrar med ovanstaende axplock ur allt de kan beratta om. De har
hardhanta upplevelser bakom och kanske framfor sig, eftersom de som barn fédda i slutet av
60-talet och in i 2000-talet, var de forsta som 6verlevde i storre antal till vuxen alder. De
tvingade fram en vard och omvardnad som tidigare inte funnits. Nu, med en kraftigt minskande
population av individer som fods med ryggmaérgsbrack i Sverige (5-15 barn per ar) ar kunskapen
om diagnosen pa stark tillbakagang. Darfor ar det viktigt att vunna erfarenheter samlas in och
att dagens insatser av vard och behandling samlas i ett kvalitetsregister och blir till en kélla att
osa ur for medicinska behandlare varhelst ett litet barn fods med ryggmérgsbrack.

Renée Hoglin,

brukarrepresentant i MMCUP
styrgrupp
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Brukarmedverkan - patientforetradare i MMCUP

Patientforetradare har funnits med fran borjan i MMCUPs styrgrupp och under 2013 och 2014
deltagit i olika aktiviteter for brukarmedverkan i kvalitetsregister. De deltar nu i utbildning av
patientforetradare tillsammans med tre unga vuxna fodda med ryggmargsbrack, som staller
foljande fragor till MMCUPs registerhallare/styrgrupp:

1. Varfor gléms vuxna bort i MMCUP? Vi behover stod i vardapparaten. Nar kommer
vuxengruppen in i registret?
SVAR: Riktlinjerna for vard vid MMC och forsta delarna av MMCUP ér gjort av
personer som arbetar med barn. Allt fler deltar nu fran vuxenhabilitering/rehabilitering.
Det &r varje klinik- eller habiliteringschef och deras personal som bestimmer om de ska
anvanda MMCUP i sitt arbete. De kan fyllai MMCUPs deltagarformular, sjukgymnast-
bedémningar och operationer dven for vuxna. For dem som borjar med MMCUP efter
smabarnsaren finns formulédret "Neuro forsta RMB_éldre” pa papper, som kan matas
in i MMCUPs databas ndr internetversionen av formuldret ar Klart.

2. Det behdvs ett Spinalis i alla regioner. Ett register skulle visa pa de stora skillnaderna
for vuxna i landet.
Resultaten fran MMCUPs tonarsinventeringar (sid 23) ger en del argument for att
uppfoljningen av vuxna med MMC behdvs. Resultaten fran Spinalisklinikens pagaende
projekt (sid 24) ger &nnu fler och tydligare argument, sarskilt kring behov av stod i
vardagen. Jamforelser mellan olika landsting kan visa pa stora skillnader och planeras,
se nésta punkt.

3. FOr in vuxenperspektivet i registerarbetet. MMCUP borde ocksa soka forskningspengar
for att fa reda pa hur manga vuxna som lever med ryggméargsbrack och likasa hur man
lever.

Ett forskningsprojekt planeras dar dessa fragor ska analyseras med hjalp av statliga
hélsodataregister, och dar dven jamforelser mellan olika landsting kan goras for att finna
de omraden dar det ar sarskilt angelaget att forbattra insatserna.

4. Vuxenforetradare, tre-fem, sex, kanske fler, borde fa vara med pa MMCUP’s méten. En

dag skulle kunna agnas at oss och da kunde vi forslagsvis méta och samtala med en
MMCUP-panel.
Vi ser fram mot att brukare/vuxenforetradare tillsammans med oss planerar och
genomfor bade moten och annat som behdvs under fortsatt uppbyggnad av MMCUP
och manga ar framat anvander resultat fran registret, resultat som tillsammans med
brukargruppens erfarenheter och prioriteringar visar vad man ska fokusera
forbattringsarbetet pa.
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Vardprogram och kvalitetsregister

MMCUP
Upptoljningsprogram vid
spinal dysrafism och hydrocefalus

FoUU

Beslutsstod for
behandling av v
den enskilda personen process-stod i verksamheter

- listor planerade undersokn,
insatser, aterbesok

Nationellt kvalitetsregister for
uppfdljning av verksamheter

Till
journalen

210, Jan 2001 jan 0201019011
M Jonsson

2011, apil 2011, apad 2101010245
M Kattizan
011, i 2012 us 040506124
S Pattarsam
2011, ay 2012 aug 0101010345

M Kartison

Kvalitetsregistret MMCUP byggs upp for att stddja verksamheter att tillampa de
evidensbaserade riktlinjer ("uppfoljningsprogrammet MMCUP”’) som utformats for personer
med ryggmargsbrack, andra medfodda/tidigt forvarvade ryggmargsskador och tidigt forvarvad
hydrocefalus. Registerdata ska kunna anvandas ocksa for forskning och utveckling, samt i
vardens forbattringsarbete. MMCUP planeras inkluderade féljande diagnosgrupper

Ryggmargsbrack (MMC/lipopMMC) — Prio 1 — start 2011
821 personer 0-27 ar i Sverige 2013; prevalens 1,43/10 000 barn 0-6 ar och
3,4/10 000 tonaringar/vuxna 16-27 ar. Ca 15 barn med MMC fads per ar.

Annan medfodd eller tidigt forvarvad ryggmargsskada (fore 15 ars alder)
Tillsammans minst 20 nya per ar i Sverige (uppskattad incidens)

Medfodd eller tidigt forvarvad hydrocefalus utan MMC
Minst 45 per arskull i Sverige (uppskattad incidens)

Tillsammans minst 80 barn/arskull, d.v.s. 1500 barn 0-18 ar med troligen nara normal

livslangd och behov av livslang flerfacklig och tvérfacklig uppfoljning aven i vuxen alder.
Antalet vuxna troligen hogre, men okant.
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Inmatningsformular och utrapporter

Hamtar pnr, landsting Deltagare Z{\:\/grﬁ)orter
diagnos-kategori till alla MMCUP \ .
formular RMB HC interaktiva)
Spinal
Viktigaste formuldr av Atgardsplan
alla! Ett formular per Bedbmnings
person, maste uppdateras .
-planer:
Sjulfgymn
Neuro_forsta bedémnplan
RMB_neo
HC Individuell
Spinal a rapporter
RMB_aldre m historik

Ett formulér per person,
kan uppdateras

for brukaren
sjalv och for

resp.
Sjukgymn profession:
sjgstatus, smarta, FT,
ortoser trycksar. Uro
Ett formular per NK
undersokningtilfalle,
upprepas enl. bedplan Neurol
bedémningsplan. Ort
Planerade
OP NK, Uro, Ort, atgarder och
Ovr Ett formular. per uppfoljning
operationstilfalle (op-
smf + specifik op)
Uro-tarm + langd, R_eglon_/land
vikt, pubertet, smérta stingsvis
Variabler och och
rapportintervall enligt verksamhets
uro-basprogram;
-chefens:
Bilddiagnostik_ Process
ortopedi, neuro, NK matt oc
resultat

Arlig uppféljning

PREM/PROM-
HRQoL EQ5D;
aktivitet,
delaktighet

De formular som finns och anvands for internetbaserad registrering ligger pa plattformen 3C,
svart text. Gront ar bestallt 2012-2013. Blatt planeras darefter. Vissa variabler rapporteras
endast i andra register (HabQ, Svenska ryggregistret/Swespine och RiksSar).
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Kvalitetsindikatorer

Resultatmatt:
1. Overlevnad — dodsfall — forebyggbara dodsorsaker
2. Lag eller ingen forekomst av specifika helt eller delvis "undvikbara" komplikationer:
A. Akutbesok/ sjukhusvard/dadsfall p.g.a. latexallergisk reaktion
B. Akutoperation p.g.a. shuntdysfunktion vid for kort shuntkateter
C. Akutbesok/sjukhusvard/nyforvarvad funktionsnedsattning/dodsfall p.g.a. felsvaljning-
kvavning eller annan hjarnstamsrelaterad dysfunktion och p.g.a. shuntdysfunktion.
D. Njursvikt som kraver dialys eller transplantation hos personer som haft bra/battre
njurfunktion nér de flyttat in i respektive landsting.
E. Forekomst av nagot trycksar, och lakningstid vid forekomst trycksar
3. Andel med normal njurfunktion (korrigerat for alder, kon och funktions/skadeniva)
4. Andel som inte uppger nagon smarta, och andel med smarta som hammar
vardagsaktiviteter eller somn (standardiserat for case-mix; alder, kon och
funktions/skadeniva)
5. Andel utan fetma eller svar undervikt
6. Andel som inte blir socialt isolerade p.g.a. av tarminkontinens; andel som kan delta i
arbetslivet, idrott mm
7. Upplevd vardagsfunktion, trygghet och ndjdhet

8. Kostnader for undvikbara komplikationer (se punkt 1 - t.ex. plastikkirurgi, amputationer,
dialys, njurtransplantation)

Processmatt:

1. Andel barn, tondringar och vuxna, som foljs av namngiven "samordnande verksamhet"

2. Andel personer som har tillgang till uro- eller tarmterapeut for uppféljning av
tarmfunktionen

3. Andel personer som undersokts enligt nationella riktlinjer "basprogram for
urologisk/uroterapeutisk uppféljning"

4. Andel personer som foljts upp enligt de nationella riktlinjerna betraffande motorisk
funktion, styrka,ev. felstallningar i leder och rygg.

5. Andel personer som under senaste aret intervjuats angaende smarta 6. Andel personer med
genomford uppféljning enligt basprogram ortopedi med bedémning av ortoped.

7. Andel personer som far sammanfattande lakarbedémning av 2-5 ovan enligt riktlinjerna.
8. Andel operationer forgangna av angivna operationsindikationer enligt riktlinjerna.

9. Lag andel re-operationer pa grund av t.ex. materialproblem, ruptur-lackage, blodning och
infektioner vid forsta op av sjalva ryggmargs-bracket; shuntoperationer; dekompression av
hjarnstam; vissa urologiska och ortopediska op.
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Mal for ar 2013 - utvardering

For barn fodda med ryggméargsbrack 2007-2012

samtliga ska ha erbjudits deltagande i uppféljningen — uppnétt i alla regioner
deltagare - tdckningsgrad > 95% - uppnétt i alla regioner
neonatalformular/"forstaformular” for alla - 95/ 96 klara (en avbojt deltagande)

operationer (NK, ortopedi, urologi/barnkir) — 95/96 klara (en avbojt deltagande)

a b~ @ N

uppféljning av motorisk funktion enligt sjukgymnastbedémning for alla fédda 2012 och

over halften i kohorten fodda 2007-2011 — maélet ej uppnétt sjukgymnastformuléret éppnat
forst 24 september 2013

Ovrigt
6. Fardigstélla inventeringen 1 juli 2012 av fodda 1994-1997 jan 2013 - klart

7. Internationell publikation om de tre fyraarskohorterna tonaringar fodda 1986-97 inskickad
— mélet delvis uppnatt (abstract, poster)

8. Utformning och test av forsta formular till de barn som flyttar in i landet och till vuxna—klart
9. Process for framtagning av nytt register enligt RCSYD klar for ytterligare minst tre av fem
formuldr (checklista_basprogram, uro/tarm, operationer, rontgen, vuxen_forsta) — malet
uppnaddes inte

10. Checklistorna for dokumentation av kvalitetsregister vid RCSYD Kklara.

11. Téckningsgrad och 6verlevnad for fodda med MMC 1986-2011 via jamforelse med
Socialstyrelsens register. — overlevnad/dédsorsaker klart.

13. Val av instrument for sjukdomsspecifik halsorelaterad livskvalitet (HRQoL) samt
”vardagsfunktion, ADL” klar. Arbetsgruppen &r klar, men 6nskade instrument finns inte for
ryggmargsbrack (Kidscreen), respektive dversattning till svenska invantas av PEDI-CAT.

14. Riktlinjer angaende forebyggande av trycksar och sarbehandling klara. Malet uppnatt.
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Mal for ar 2014

For barn fodda med ryggméargsbrack 2007-2013

Allt material fran tidigare databas och pappersformulér ska vara inmatat i den nya
databasen (MMCUP_deltagare, MMCUP_neuro_forsta RMB)

Samtliga ska ha erbjudits deltagande i uppféljningen

Deltagare - tackningsgrad > 95 %

Neonatalformular/"forstaformular” for alla nyfédda och nyinflyttade.

Operationer (NK, ortopedi, urologi/barnkir) till och med 2013

Uppféljning och registrering av motorisk funktion enl. sjukgymnastbedémning for alla
fodda 2012-13 och 6ver halften i kohorten fédda 2007-2011

18-aringar, dvs fodda 1995-1996

Ovrigt

Samtliga ska ha fatt information om MMCUP innan de lamnar
barnsjukvard/barnhabilitering, och om de sa dnskar ska "MMCUP_deltagare” , EQ5D

och neuro_forstaformulér for ldre/vuxna fyllas i.

Process for framtagning av nytt register enligt RCSYD Klar for ytterligare resterande
inmatningsformular.
Tre ut-rapporter ska vara fardigdesignade.

Minst en publicerad vetenskaplig artikel och minst en inskickad.
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Mal for ar 2015

Alla som féljs av MMCUP
- Personer fodda med ryggmargsbrack och bosatta i Sverige ska ha en utsedd
samordningsansvarig habilitering eller enhet inom halso- och sjukvarden.
Malniva for barn 100 %. Aktuell situation for ska vara kartlagd for alla.
- Inga forebyggbara dodsfall
- Ingen funktionsforlust p.g.a. for hogt intrakraniellt tryck vid hydrocefalus/shuntsvikt
- Ingen forvarvad njurskada som kraver dialys eller njurtransplantation (Sverigefédda)

For barn fodda med ryggméargsbrack 2007-2014

- Samtliga ska ha erbjudits deltagande i uppféljningen

- Deltagare - tdckningsgrad > 98 %

- Neonatalformular/"férstaformular" for > 95% av alla nyfédda och nyinflyttade.

- Operationer (NK, ortopedi, urologi/barnkir) rapporterade > 95%

- Understkning och bedémning av fysioterapeut inférda i journaler och MMCUP for
alla fodda fran och med 2012 och 6ver halften fodda 2007-2011 med planerade
bedémningsintervall. Detta mal géller for de landsting dar habiliteringen véljer att
delta i MMCUP.

- Undersokningar och bedémning enligt uroformulér for alla fodda 2014 och framét
inforda i journaler och MMCUP med intervall enligt uro-basprogrammet

18-aringar, dvs fodda 1997
- Samtliga ska ha fatt information om MMCUP innan de lamnar
barnsjukvard/barnhabilitering, och om de inte avbdjer fylls foljande formulér i:
"MMCUP _deltagare” , EQ5D och neuro_forstaformuldr RMB_éldre

Vuxna
- Utbildningsdag om MMC hos vuxna
- Minst tva landsting ska ha pabdrjat uppfoljning av vuxna med MMC
(MMCUP_deltagare, neuro_forstaformular RMB_é&ldre och EQ5D)
Ovrigt
- Projektplan och etikansokan Klar till projekt for att bedéma antalet vuxna med MMC i
Sverige med hjalp av andra nationella register, i forsta hand slutenvardsregistret.
- Minst en publicerad vetenskaplig artikel och minst en inskickad under aret.
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Vetenskaplig produktion baserad pa data i registret

Olsson |, Dahl M, Mattsson S, Wendelius M, Astrom E, Westbom L. Medical problems in
adolescents with myelomeningocele (MMC): an inventory of the Swedish MMC population
born during 1986-1989. Acta Paediatr 2007 96:446-9

Annual Meetings of the Society for Research into Hydrocephalus and Spina Bifida (SRHSB)

Olsson I, Dahl M, Mattsson S, Wendelius M, Astrom E, Westbom L. Two Swedish cohorts of
adolescents with myelomeningocele. A comparison. Abstract. SRHSB, York, June 2012.

Westbom L. MMCUP — a secondary prevention follow-up program in spina bifida and
hydrocephalus. Abstract SRSHB Uppsala, June 2014

Dahl M, Mansson E, Westbom L. A cohort of children with myelomeningocele, born 2007-
2013: Clinical characteristics. Abstract SRSHB Uppsala, June 2014

Westbom L, Gunnarsson G. Vanishing Chiari 1l malformation — a case report. Abstract SRSHB
Uppsala, June 2014 (manus)
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Vetenskaplig produktion,
natverket for MMC i Sverige,
bas for MMCUP

Abrahamsson K, Stokland E, Sixt R, Jodal U.
Ultrasonography and renography to visualize upper
urinary tract in children with meningomyelocele - a
prospective study. J Pediatr Urol. 2012; 8:174-6.

Abrahamsson K, Jodal U, Sillén U. Reference
interval for serum creatinine in children and
adolescents with myelomeningocele. Scand J Urol
Nephrol. 2009; 43:233-5.

Abrahamsson K, Jodal U, Sillén U. Reference
interval for serum creatinine in children and
adolescents with myelomeningocele. Scand J Urol
Nephrol. 2009; 43:233-5.

Abrahamsson K, Jodal U, Sixt R, Olsson I, Sillén
U. Estimation of renal function in children and
adolescents with spinal dysraphism. J Urol. 2008;
179:2407-9.

Abrahamsson K, Olsson I, Sillén U. Urodynamic
findings in children with myelomeningocele after
untethering of the spinal cord. J Urol. 2007;
177:331-4; discussion 334.

Alriksson-Schmidt A. Transition in young people
with myelomeningocele. Dev Med
Child Neurol. 2011; 53:581-2.

Bartonek A, Saraste H, Danielsson A. Health-
related quality of life and ambulation in children
with myelomeningocele in a Swedish population.
Acta Pediatrica 2012; 101: 953-6.

Bartonek A. Motor development toward ambulation
in preschool children with myelomeningocele - a
prospective study. Pediatr Phys Ther. 2010; 22:52-
60.

Caines E, Dahl M, Holmstrém G. Longterm
oculomotor and visual function in spina bifida
cystica: a population-based study. Acta Ophthalmol
Scand. 2007; 85:662-6.

Danielsson AJ, Bartonek A, Levey E, McHale K,
Sponseller P, Saraste H. Associations between
orthopaedic findings, ambulation and health-related
quality of life in children with myelomeningocele. J
Child Orthop. 2008; 2:45-54.
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Donlau M, Mattsson S, Glad-Mattsson G. Children
with myelomeningocele and independence in the
toilet activity: A pilot study. Scand J Occup Ther.
2013; 20:64-70.

Donlau M, Imms Ch, Glad Mattsson G, Mattsson S,
Sjors A, Falkmer TB. Children and youth with
myelomeningocele’s independence in managing
intermittent catheterization in familiar settings.
Acta Paediatr. 2011; 100:429-38.

Donlau M, Falkmer T. Independence in the toilet
activity in children and adolescents with
myelomeningocele -managing clean intermittent
catheterization in a hospital setting. Acta Paediatr.
2009; 98:1972-6.

Fagerskiold, Mattsson Glad. Disabled children and
adolescents may be outsiders in the community. Int
Nurs Rev. 2010; 57:470-7.

Holmdahl G, Sillén U, Abrahamsson K, Hellstrém
A, Kruse S, Solsnes E. Self-catheterization during
adolescence. Scand J Urol Nephrol. 2007; 41:214-
7.

Lindehall B, Moller A, Hjalmas K, Jodal U,
Abrahamsson K. Psychosocial factors in teenagers
and young adults with myelomeningocele and clean
intermittent catheterization. Scand J Urol Nephrol.
2008; 42:539-44.
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Lindquist B, Persson EK, Fernell E, Uvebrant P.
Very long-term follow-up of cognitive function in
adults treated in infancy for hydrocephalus. Childs
Nerv Syst. 2011.
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Sammanfattning arsrapport 2013

MMCUP

MMCUP startade 2011 och ar dels ett vardprogram dar alla resultat journalfors och dels ett
kvalitetsregister for att implementera och utvdrdera effekten av rekommendationerna i de
nationella riktlinjerna for ryggmargsbrack (MMC, myelomeningocele). Vid MMC ar behovet
av hdlso- och sjukvardsinsatser komplext och svaroverskadligt; det omfattar behov av
hogspecialiserad kirurgi (fr.a. neurokirurgi, urologi och ortopedi), annan regionvard,
habilitering, lanssjukvard och primarvard.

Sma barn med ryggmargsbrack

Halsotillstand, funktion och insatser for barn fodda med ryggmargsbrack fr.o.m. 2007 féljs
prospektivt (framatblickande) i MMCUPs internetversion. Femton av de 115 barnen i denna
grupp var inflyttade. Samtliga barn hade vid utgangen av 2013 genomgatt 410 operationer,
varav 243 neurokirurgiska.

Av de 56 Sverigefddda barn som shuntopererats p.g.a. hydrocefalus (vattenskalle), och som
bodde i landet 2013 hade 24 re-opererats p.g.a. sin hydrocefalus/shunt 1-7 ganger. | sydostra
sjukvardsregionen var bade andelen barn med MMC som hade opererats p.g.a. hydrocefalus
och rapporterat antal reoperationer hogst och i sddra regionen ldgst. Detta kan vara en
slumpvariation, men antyder regionala skillnader i handlaggning av hydrocefalus vid MMC.

Tonaringar och vuxna med ryggmargshrack

Totalt 821 personer med MMC finns inkluderade i MMCUPs icke internetbaserade del. Bland
samtliga 15-18 aringar med MMC ses stora skillnader i varden 6ver landet, bl.a. skillnader i
uppfoljningsregim och installning till behandling av urinldckage. Forbéattringsarbete behovs.
Kartlaggningen tydliggor ocksa det stora behov av fortsatt medicinsk uppfdljning som
foreligger efter overforingen till de vuxenmedicinska disciplinerna.

Spinalskliniken vid Rehab Station Stockholm bedriver for narvarande ett kartlaggningsprojekt
med genomgang av funktion ur ett tvarfackligt perspektiv dar 87 vuxna med MMC deltagit
under 2013. Kartlaggningen beraknas vara fardig till arsskiftet 2015. Vid en preliminar
bedémning av data kan man se en tendens till forekomst av fetma, 1ag fysisk aktivitet och
trycksar. Samtliga ca 200 vuxna med MMC i Stockholm kommer att erbjudas deltagande i
kartlaggningsprojektet.

Kéannedom om egna styrkor och svagheter och kunskap hos narstaende, arbetsgivare och
ansvariga for socialt stod och service ar exempel pa viktiga omgivningsfaktorer som kan
forbattra vardagen. Insatser inom dessa omraden behover beskrivas och vid behov foljas upp, i
tillagg till uppfoljning av halso- och sjukvardsinsatser i MMCUP.
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