Sammanfattning arsrapport 2013

| MMcuP

Kvalitetsregistret ska stodja verksamheter att tillampa de evidensbaserade riktlinjer
("uppféljningsprogrammet MMCUP”) som utformats for malgrupperna. Registerdata har
borjat anvandas i kliniskt forbattringsarbete och for forskning och utveckling.

MMCUP inkluderar féljande diagnosgrupper:

Ryggmargsbrack (MMC, myelomeningocele) — Prio 1 — start 2011; 821 personer 0-27 ar i
Sverige 2013; Antalet aldre vuxna fodda med ryggmargsbrack ar flerfaldigt hogre an antalet
barn/unga; 15-20 barn med MMC har fotts eller flyttat in i landet per ar senaste aren.

Annan medfodd eller tidigt forvarvad ryggmargsskada; cirka 40 personer per arskull.
Medfodd eller tidigt forvarvad hydrocefalus utan MMC; cirka 45 per arskull.

Vid MMC éar behovet av hélso- och sjukvardsinsatser komplext och svaréverskadligt; det
omfattar behov av hdgspecialiserad kirurgi (fr.a. neurokirurgi, urologi och ortopedi), annan
regionvard, habilitering, lanssjukvard och primarvard. Registret ar under uppbyggnad med
stod fran kvalitetsregistersatsningen sedan 2011.

Sma barn med ryggmargsbrack

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

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

Tonaringar och vuxna med ryggmargsbrack

Totalt 821 personer med MMC finns inkluderade i MMCUP’s icke internetbaserade del.
Bland samtliga 15-18 aringar med MMC ses stora skillnader i varden over landet, bl.a.
skillnader i uppfoljningsregim och installning till behandling av urinlackage.
Forbattringsarbete behdvs. Kartlaggningen tydliggor ocksa det stora behov av fortsatt
medicinsk uppfoljning som foreligger efter oOverforingen till de vuxenmedicinska
disciplinerna, med oOkad forekomst av fetma, lag fysisk aktivitet, trycksar och specifika
kognitiv svarigheter trots vanligen god begavningsniva. Kannedom 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 behdver beskrivas och foljas upp i MMCUP, i tillagg till uppfoljning av hélso- och
sjukvardsinsatser.
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Fran barndom till vuxenliv — vuxna fodda med ryggmaérgsbrack
berattar

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

En annan rost, en 41-arig man: "Mitt liv med ryggmargsbrack har praglat 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, hélsenor, amputerat fotter. Tar mediciner for blodtrycket, har tagit massor
av antibiotika mot urinvagsinfektioner, har epilepsi och kan som en foljd dar av inte ta
korkort, inte trana hur som helst, har shunt. (...) Alla behandlingar har ju haft syftet att fa mig
att ma battre, 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. ldag
ar jag valdigt ifragasattande, lyssnar ofta med flera lakare om jag inte kanner mig trygg av
varden, nar jag behover den, och det ser jag som bra. Men samtidigt skulle det vara skont att
kdnna att man kan lita pa sjukvarden.”

En man, 35, skriver: “Overgangen fran barnhabilitering till vuxenhabilitering var otroligt
dalig. Vuxenhabiliteringen har egentligen inte bidragit med ndgonting 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 galler trycksarsbesvar och att man bor fa veta i forvag
om de har studenter/praktikanter med sig. Kunskapen kring det som ofta ar specifikt for
ryggmargshrack, som trycksar eller sittstallningar i rullstolen och annat, ar dalig. ”

De hér fyra personerna bidrar med ovanstaende axplock ur allt de kan beratta om. De har
hardhéanta upplevelser bakom och kanske framfor sig, eftersom de som barn fodda 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 féds med ryggmargsbrack 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 kalla att 6sa ur for medicinska behandlare varhelst ett litet barn fods med
ryggmargsbrack.
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