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 att genom tidig upptackt av komplikationer
forhindra bestaende skador och funktionsforluster

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

e att sakra vard av hog standard over hela landet
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Things take time
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Kvalitetsmatt i MMCUP - barn, ungdomar, vuxna
med ryggmargsbrack i respektive landsting

* Upplevd livskvalitet

* Aktivitet och funktion i vardagen enligt validerade
reliabla testinstrument och enligt egen upplevelse



Kvalitetsindikatorer MMCUP - barn, ungdomar, vuxna med
ryggmargsbrack i respektive landsting

Antal och andel personer
* kognitivt utredda enlig rekommendationerna/kanner sina styrkor och svagheter

* med strukturerad FT-beddmning/bl.a. nddvandigt for att vardera nytillkomna
besvar (behov av neurokirurgisk intervention)

e utan smarta som hindrar somn eller aktiviteter

e utan trycksar

e utan urin- eller avféringsinkontinens som hindrar deltagande i aktiviteter
e utan fetma eller svar undervikt

* som genomgatt respektive operation utan per- eller postoperativa
komplikationer

* som vardats i sluten vard p.g.a. forebyggbara tillstand
* som inte forlorat funktion under uppvaxten

grov- och finmotorik, njurfunktion, kontinens, tillvaxt, andning, syn, kognitiv funktion
* som Overlevt neonatalperioden, 6verlevnad darefter
* med forebyggbara dodsorsaker
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Inmatningsformulér o

Eit per patient

Ett per patient

Upprepas enligt FT-
bedomningsplan

En smf perop-tillfalle
och en per specific op

Upprepas enligt basprogram
uro - beddmningsplan

Inmatningsformular

1 Deltagare
RMB HC Spinal
2013-41-21

utrapporter MMCUP

Rapporter

2 Basformular
2.0 Beddomare

2 1RMB_N1lneo
2013-11-21

2.2 HC_N1-:a
kompletteras

2.3 Spinal_N1 2013
2.4 Neuro_dldre
201740202

3 Fysioterapeut-FT
3.0 Beddmare FT

3.1 FT 2013-12-24, rew
2083 + 24T

4 Operationer 201s-
03-30, rew 2043, NK2 rev
017

4.0 Operation_BAS
41-45 NK-op
4.6 Uro-op

4.7 Gl-op

48 0rtop

4.9 fvrig op

S Uro-tarm 20:3-11-00
& 0 Beddmare

%1 Uro-tarm-mott
£.2 Uro-tarm-utred-
rev feb-uni 2017 31032

6 Kognitiv funktion
Upprepas enligt kogn- 6.0 BedGmare
beddimningsplan 6.1 Psykolog- 2017
O2-02 Vuwen ska bestalas
6.2 Arbetsterapeut
2016-41-01
PREM/PROM 7 Uppfdljning
EQS5D-5L vuxna oert e Lo —
fea 07 7.1 PAL mottagning
Aktivitetdelaktighet; 2017
Checklista infar 7.2 Liten genomgang
mott 2017-02-02
8 Ort-bilddiagnostik
Upprepas enl bed-plan
27

Eﬂm- m‘ -]H'

Fysioterapi ot 2012
Basprogram_uro wart V2016
PALmott och ort_bild

Pslg-AT

mﬂn“dl mhm‘m'ngn
Basgversikt kiar rov 2015
Fysioterapi sart 2014 revision VT 2047
Uro nrt jan 2016 +revision VT 2017

Pslg-AT

PAL

Individuella rapporter m historik
och vamineslius:

Fysioterapi zois-wilnen 2007
Uro-undersokn 2016, pdsdr 2007
Ort-NE-Neuro -5mf m plan for
atgarder och uppfoljning
Dynamiska rapporter — jui 2017 per
sjukvardsregion(SVR) och per
landsting - hes iancet som fEmfoneise,
ach resultstmiitt-anial och andel, per

fgelzzdr elier kohort- minimigrans antal
obsfiandsting for seknetessans shull.

1. Antal och tyo 5D | MMCUP
Har “samordnonde werksambat™
april 2017
Med resp. utan shuntopererad HC
Muskelfunktionsniva
LUtredd awssends Wiﬁvni’vﬁ
Utredd avssende exekutiva
funitioner
Diperationer/reoperationer vid

oo

bl

10, Med normal njurfunition (GFR)
11 Njurtransplanterade eller i dishys
12 Hedt utan trycksr

13. Med sar kategori 3-4 eller

15. Avlidna per 5VR, totalt samit med
férebymsbar dadsorsak

- Gﬂlﬂﬂﬁ‘r‘lﬂllﬂﬂil‘!—,ﬁm—,
fjattring-, chiari-, ortoped-, urc-op
wid 5, 10, 15 drs dider, nch antl
ap per opererat bam

- FT-beddmn enl bedémningsplan

- Beddmn enl basprogram urg

- Neurologhed enld plan

Samt for vuxng parsoner med AME:
Biisfunition shedimning senaste tre Sren
Njurfunktionsheddmning senaste tre Sren
Bor i agen bostzd

Arbete/studier/daglig verksambet/
aktivitets-sjukersSttning/ pension

Har stdd enligt L55 (lagen om sarskilt stid
och service) och/feller LASS|sssistans)




Inmatningsformular och utra

Inmatningsformular

1 Deltagare
Ett per patient RMEB HC Spinal
2013-11-21

2 Basformular
2.0 Bedomare

2 1RME_Nineo
H013-13-21

2.2 HC N1-=z
kompletteras

2.3 Spinal_N1 2013

2.4 Newro_aldre
20170202

3 Fysioterapeut-FT
3.0 Beddmare FT

an ) 3.1 FT zoa3-21-24, reew
bedomningspian 204% & 2047

Upprepas enligt FT-

4 Operationer zo1s-
089-30, rew 2013, HEZ rev
2047




e T e

En smf per op-tillfalle
och en per specifik op

4 Operationer 2013
0330, r=¢ 2013, HEZ rev
2047

4.0 Operation_BAS
4.1- 4.5 NE-op

4.6 Uro-op

4.7 Gl-op

4.8 Ort op

4.9 Ovrig op

Upprepas enligt basprogram
urg - bedomningsplan

L Uro-tarm 2013-11-02
5.0 Bedomare
5.1 Uro-tarm-mott

52 Uro-tarm-utred-
rew re:l-iun'll:l:l.? 51a%2

& Kognitiv funktion
Upprepas enligt kogn- 6.0 Baddmare
bedomningsplan 6.1 Psykolog- 2017-
0202 ¥uxen ska bestilas
6.2 Arbetsterapeut
M016-11-04
o o 7 Uppfaljning
EQS5D-5L vuxna wart i
fizh 3017 ?_1_I I F.H_I = bed P-'gl
| Aktivitetdelaktichet: | | 2017 =




Inmatningsformular och utrapporter MMC

Eit per patient

Upprepas enligt FT-

bedomningspian

Inmatningsformular

1 Deltagare

RMEB HC S5Spinal
2013-11-21

Rapporter

2 Basformular
2.0 Bedomare

2. 1RME_Nlneo
H013-11-71

2.2 HC N1-=z
kompletteras

2.3 Spinal_N1 2013

2.4 Newro_aldre
2017-02-02

3 Fysioterapeut-FT
3.0 Bedomare FT

31 FT 2013-42-21, rew
2045 + 2047

4 Operationer zo1s-
089-30, rew 2013, HEZ rev

| 2T

Hﬂm_ -mmﬂl
Fysioterapi st 2012
Basprogram_uro oar
PALmott och ort_bil
Pslg-AT

Ingdividuell rapgortf
Basowversikt ke rov 20

Fysioterapd oart 2014 »
Liro kit jan 2046 +reviss
Pslg-AT

PAL

Individuella rapport
och varminesliys:
Fysioterapl 201s-viren
Uro-undersokn 2015,
Ort-NE-Neuro -5mf r
atgdrder och uppfilj
Dynamiska rapporte
sjukvardsregion{SVR
landsting - heia andet o
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Antal personer per arskull fodda med RMB i MMCUP
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Personer med ryggmargsbrack i MMCUP som levde i Sverige 2016.

Landsting/region 10-18 &r 19-30 &r 31-61 &r Totalt 2016 | Totalt 2015

2 7 2 1 12 7
7 6 0 0 13 6
Gotland 1 1 0 1 3 1
6 0 0 0 6 6
Halland 8 3 5 0 16 9
Jamtland 0 0 5 5 10 10
8 9 1 0 18 15
Kalmar | 8 10 2 0 20 17
5 3 6 8 22 15
1 3) 0 0 1(4) 1
Skane 26 22 22 15 85 74
Stockholm | 20 8 0 0 28 14
Sormland 7 14 1 0 22 20
4 0 0 0 4 5
4 2 0 0 6 4
11 1 6 0 18 10
5 2 2 0 9 6
2 4 0 0 6 2
35 16 18 28 97 39
: : : : ; e
10 17 8 6 41 31
178 125 (128) 78 64 445 298



Ostergotland
Orebro

Vastra Gotaland
Vastmanland
Vasternorrland
Vasterbotten
Varmland
Uppsala
Soérmland
Stockholm
Skane
Norrbotten
Kronoberg
Kalmar
Jonkoping
Jamtland
Halland
Gavleborg
Gotland
Dalarna

Blekinge

o

muUT

30

FT mOP_BAS mN1RMB ™ Deltagare

40

Antal barn 0-9 ar
med

ifyllda formular
per lan 1/9 2017

1.0 Deltagare
2.1 Neuroforsta
4.0 Op-BAS

5.1 Uromott



Andel (%) fodda i eller utanfor Sverige av alla barn 0-9 ar med RMB i resp
SVR arsskiftet 2016/2017. (For jamfoérelse alla barn 0-9 &r i landet).
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0%

N (17) U-O(38) Stim (21) SO (26) V (43) S (33) Sverige Sverige alla
RMB

B Sverige M Annatland m Uppgift saknas



Andel (%) fodda i eller utanfor Sverige av alla barn 0-9 ar med RMB i resp
SVR arsskiftet 2016/2017. (For jamforelse alla barn 0-9 &r i landet).
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0%

N (17) U-O(38) Stim (21) O (26) V (43) S (33) Sverige Sverige alla
RMB

B Sverige M Annatland m Uppgift saknas



Spinal dysrafism

Normalvariation Diastmatomyeli  Kort filum termin. Meningocele Lipo-MMC



"Ryggmargsbrack”

Oppna och slutha MMC, myeloschisis, lipoMMC

Oppet myelomeningocele Myeloschisis Myelocystocele  Hudtickt MMC Lipo-MMC




Oppna ryggmargsbrack — Chiari Il & andra
strukturavvikelser i hjarnan

Arnold- Chiari Il

Oppet MMC Myeloschisis Chiari Il

Hydrocefalus



Typ av ryggmargsbrack
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Op hydrocefalus eller inte
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09

N (17) U-0 (38) Stim (21) sO (26) V (42) S (33) Sverige (177)
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mHC ®mEjHC mOkint



Bevarad njurfunktion?
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0%

N (17) U-0 (38) Stim (21) SO (26) V (42) S(33) Sverige (177)

B Normal ™ Nedsatt m Uppgift saknas



FT formular

e 204 personer fodda 2007 och senare f6ljs med
MMCUP, 71 av dessa med FT formular

e 133 barn fodda 2007 och senare saknar FT
beddmning i MMCUP

304 inmatade FT formular = +475%

e 131 formular for personer fodda fore 2007
e 173 formular for personer fodda 2007 och senare



Maluppfyllelse FT formular

* MMCUPs formulerade mal for FT bedémningar har
varit att 50 % av patienterna i aldersgrupp 2007-2011

o

skulle ha blivit bedomda av FT och i aldersgruppen
2012-16 sattes malet pa 100%.

De landsting/lan som levt upp till dessa mal ar
» Aldersgruppen 2007-2011:

e Blekinge, Skane, Vastmanland, Dalarna, Gavleborg,
Vasternorrland, Vasterbotten, Jonkdping och Kronoberg.

» Aldersgruppen 2012-2016:

. Vé§|tmanland, Gavleborg och Kronoberg som lever upp till
malen.



Antal bedomningar av MFEN for 175 bedomningar,
for personer fodda 2007 och senare

Muskelfunktionsniva, n= 175
50

45
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35
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25
2
1
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0

sacral lumbal mellanlumbal hog lumbal hog lumbal/thoracal
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Staende (fodda 2007 och senare)

e 17 star utan stod
e 21 star med stod varv 14 med stahjalpmedel,
 tva personer star ej varav en var yngre an 1 ar.

* Uppgift saknas for 34 personer



Ortoser (fodda 2007 och senare)

* 47 personer anvander ortoser for n.e.
* 15 bibehalla rr omf/KP
* 9 for funktion
e 21 bade funktion och rérelseomfang

e 3 anvander ortos for 0O.e.
e 3 funktion

e 7 anvander korsett
e Forbattra sittfunktion
e 3 korrigera deformitet



Smarta senaste 4 veckorna
(fédda 2007 och senare)

* 10 har upplevt smarta ganska eller mycket ofta eller
varje dag
* 7 har medicinsk beh mot smarta

* 44 har inte upplevt smarta



antal personer som rapporterat forekomst av smarta

rygg

brostkorg
Fotter/underben
larben/kna
hofter
armar/hander

axlar

buk

nacke

huvud

0 5 10 15 20 25 30 35 40

i hela gruppen  ®fodda 2007 o senare




Sar senaste 4 v (fédda 2007 och senare)

e 7 har sar som inte hindrar ortosanvandning
* 5 har sar som hindrar ortosanvandning

4 sar ej relaterat till ortos (fotter och
backen/sacrum)

e 44 har inte sar

e Ortoser som orsakat sar:
2 AFO, 6 KAFO, 1 korsett



Vuxen

VG

Dalarna
Ostergotlan
d

Blekinge
Skane
Kronoberg
Halland

Fullstandig Delar
11
4

12

27

—7.2 liten genomgang

Totalt

33
14

54

11

12

33
14

81



2.4 NeuroaldreRMB + 7.2Liten genomgang +
5.1 uromott (81 vuxna)

RMB+HC 68 (84%)

RMB ovriga 3 8 0 2 13

Totalt 12 50 4 15 81
mz-_m-—

Nedsatt

Varav 0 2 0 0 2

dial/transpl

Normal 6 39 3 14 62 (77%)

? 1 1 0 0 2



7.2Liten genomgang + 5.1 Uromott
E-_m—

RIK/uretra 8 51 (63%)
/alt kanal 1 2 1 4
Stomi 1 5 1 7

KAD 1 2 0 3
Ovriga 16

sjdvstandig m_m—

Helt sjalv 10

Uppgift 1 5 4 11 21
saknas

Ej aktuellt 2 2



7.2Liten genomgang + 5.1 Uromott (81 vuxna)

Nej 3 12 4 19

Ja 9 33 10 52
? 10

— E—_m—

27/51



Rekommendati
riktlinjer vid M

MAL 1 i MMCUP baseras pa

on i "Medicinska
\/IC”

* Sjukvarden ska organiseras sa att personer fodda
med ryggmargsbrack har tillgang till samordnade
halso- och sjukvardsinsatser under hela livet.



Samordningsansvarig verksamhet
verksamhet som ska assistera personen med att samordna

habiliteringsinsatser, lokala och regionala sjukvardsinsatser relaterat till
diagnosen ryggmargsbrack




Dynamiska malrapporter pa mmcup.se
(vuxna med RMB fodda 1945-97)

LanRegion

Blekinge
Gotlands
Hallands
Jamtlands
Jankdpings

[T Andel personer dar
infarmation saknas

Kalmar

Kronobergs

[ Andel personer som inte
har samordningsansyarig
werksamhet

Skine

Sadermanlands

[7] Andel personer som har
samardningsansyarig
verksamhet

Wasterbottens
YWasternorrlands
Wastra Gitalands

Ostergdtlands

Hela Sverige

=
=
=
R
=
=
R

80% 80%

[N
_
=
I
_
=
[y}
—_
=
=
—_
=
-
—_
=

20%



. | MMcuP

uppicljningsprogram for spinal dysrafism och hydrocefalus

Nva Funktioner pa
Hemsidan



Ha YD M« LSl alal

id vilka aldrar man . pé nyheter

Anmal din e-postadress sa meddelas
du om nyheter pa hemsidan.

Mamn

E-post *
ett for barn (0-15 ar),
mensam. Eftersom
ch annat tekniskt strul.

It &nnu, arbete pagar Prenumerera




ai | MMCUP

uppioljningsprogram for spinal dysrafism och hydrocefalus

Utdatarapporter



Lankar

= Nationella kvalitetsregister SKL
= Nationella kvalitetsregister SKL-
MMCUP
t fa aviseringar om = Presentationer fran varldskongress
om spina bifida 2017
= Registercentrum Syd

mms—) . Utdatarapporter



Valkommen till Utdatarapporter for MMCUP

Rapporterna ska stidja forbattringsarbete i varje landstings verksamhet for personer fddda med spinal dysrafism och hydrocefalus, som &r sillsynta
tillstédnd. Registret dr nytt och dataméngden véxer efterhand. Féljande rapporter finns nu:

UPPFﬁUNINGSDRSAE > ryggmadrgsbrack (MMC/lipoMMLC), annan fosterskada eller tidigt férvérvad skada pa ryggmdrgen eller hydrocefalus utan

"Uppfoljningsorsak per ldn/region” Antal personer med respektive diagnos som deltar i MMCUP per landsting/region.
“Uppfidljningsorsak per sjukvardsregion” Antal personer med respektive diagnos som deltar i MMCUP per sjukvardsregion.

Wlika typer av ryggmargsbrick, prenatal diagnos och forlossningssatt.
"Typ av ryggmargsbrack per lin/region” Férdelning 6ppna, hudtickta och majligt/misstédnkt ryggmérgsbrack per ldn/region (21 i landet). Inrikes
fidda kan viljas separat.

"Typ av ryggmadrgsbrack per sjukvardsregion” Férdelning 6ppna, hudtickta och mijligt/misstinkt ryggméargsbrack per sjukvardsregion (sex i landet).
Inrikes fodda kan viljas separat.

MAL 1 i MMCUP utvirderar rekommendationen i de nationella riktlinjerna: “Sjukvarden ska organiseras s3 att personer fédda med ryggmaérgsbrick
har tillgang till samordnade hilso- och sjukvirdsinsatser under hela livet.

“Samordnande verksamhet per ldn/region” Andel personer som har eller saknar samordningsansvarig verksamhet per ldnflandsting/region.
“Samordnande verksamhet per sjukvardsregion” Andel personer som har eller saknar samordningsansvarig verksamhet per sjukvardsregion.

OBSERVERA
A. Alla variabel-svar med mindre dn sex observationer &r utelimnade av integritetsskal
B. Tolka data med férsiktighet! Registret och utdataportalen &r under utveckling. Rapporterna kan inte anvandas fér forskning utan féregaende

validering i samrid med registerforetridare.

Vilkommen att kontakta registerledningen via info@mmcup.se med fragor och férslag!

Lund, maj 2017, Lena Westbom, registerhallare



Intreduktion Uppféljningsorsak Typ :_:_:HB

Aktuella val

‘ Mal 1 ‘

Till Startsidan

[ I Uppféljningsorsak per ldn/region: antal personer (visas om fler &n 5)

]l T Uppféljningsorsak per sjukvardsregion: antal personer (visas om fler &n 5)

Fodelsear (2 ~® 11av 58 +  [Uppféljningsorsak per léniregion: antal personer (visas om fler &n 5) [
Ryggmérgsbré
I k, Annan LanRegion
Joproinina 2.~ ® yggmargsav Fédelseland
rinnmErnchra | ! Swverige
-«
asverige “ sczne [
@ Sverige
m Oként
| Annat land stocknoims [N
Fodelsedr
@ 2014 A Sddermanlands _
® 2013 [
o wasarcror: [
® 2010
® 2008
| 2006 hd
Uphdliningeorsek Q| ssogenancs [N
O Annan ryggmérgsavvikelse ...
@ Ryggmargsbrack 0 2 4 6 & 10 12 14 18 18 a2z 24 26 28 30 32
LinRegion _. Fddelseland Antal
Hallands Sverige G
Jankdpings Sverige G
Skane Sverige 7
Stockholms Sverige 14
Sodermanlands  Sverige 7
Wasterbottens  Sverige ]
Wastra Gétala... Sverige 27
Orebro Sverige 5
Ostergétlands  Sverige 9




Utdatarapporter fran MMCUP Qs -

Introduktion ‘ Uppfsljningsorsak [ Ladn Mal 1 ‘ Till Startsidan

mim

Aktuoila val [ Ll Typ av ryggmérgsbrack per landsting " .l Typ av ryggmargsbrack per sjukvardsregion

Fadelsear ¢2 ~® 11 av 58
Fadelsel... 2 ~ @ Sverige

Morra

< Radera Val

Fadelseland Q Stockholm
@ Sverige

@ Oként

® Annat land

Fidelsear Q
A
L

= 2014 Syddstra
@ 2013
@ 2012
@ 201
@ 2010
@ 2009
@ 2008
® 2007
@ 2006

hi
Férlossningssatt Q

. Majligtmisstankt vgomargshrack
meningacela

Shdra . Hudtackt brack dver regoraden

™ &ppet rymomargsbrack
(ivs. inte kelt hudtack

m] )
O Huvudbjudning/Sitesandiége, Uppsala-trebro
B Ingen uppgift

O Planerat/Ej planerat (akut)

« I

HC: Prenatalt diagnostise... O
] Wastra
O.Ja
O Nej




Introduktion ‘ Uppféljningsorsak ‘ TW:":“B

Till Startsidan

Aktuella val
Fodelsear (2 ~® 11 av 58
Uppfoljning 2 ~ ® Ryggmargsbr...

< Radera Val

Fadelsear
@ 2017
@ 2016
@ 2015
@ 2014
@ 2013
@ 2012
@ 2011
@ 2010
= 2009 hi

@ L

@ Annan ryggmérgsavvikelse ...
@ Ryggmargsbrack

T B

LanRegion

Blekinge
Dalarnas
Gotlands
Gavlebaorgs
Hallands
Jbnképings
Kalmar
kronohergs
Morthottens
Skane [
Stockholms &
Stdermanlands T e
Uppsala & e,
Varmlands T
Vasterboftens T
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MMCUP

uppicljningsprogram for spinal dysrafism och hydrocefalus
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KORSCHEMA MMCUP VUXEN

TIDPUNKT FORMULARENS NAMN

Ny i MMCUP Deltagare | Aldre Liten EQ-5D- | Uro-tarm | Fysioterapi | Kognition
ryggmargs- | genomgang | 5L vuxen vuxen (om €j
brack gjort)

Ar 2 i MMCUP Liten EQ-5D- | Uro-tarm | Fysioterapi

genomgang | 5L vuxen vuxen

Ar 3 i MMCUP, Liten EQ-5D-| Uro-tarm

och darefter genomgang | 5L vuxen

arligen

Vid 25, 30, 35, Liten EQ-5D- | Uro-tarm | Fysioterapi

40 ar osv genomgang |5L vuxen vuxen




