MMCUP Neuro, forsta formulir

Manual Las ven "Inmatningsanvisningar” for registrering i 3C.

Gemensamt for alla fyra Neuro forsta_formuliren:

Kontrollera forst

- att du har inloggningsritt och ar inloggad 1 det landsting dér patienten ar bosatt

- att personen har registrerats 1 "MMCUP_Deltagarformulér” i rétt landsting och med
ritt uppfoljningsorsak ("Ryggmaérgsbrack, RMB”, "Hydrocefalus utan
ryggmérgsbrack” eller ”Annan ryggmérgsavvikelse dn ryggmérgsbrack™).

- att patient inte redan har ett neuroforstaformulér

- att du Oppnat rétt Neuro, forsta_formuldr. Dessa fyra formulér innehaller uppgifter om
personens diagnoser. Endast ett ”Neuro, forsta_formulir” kan finnas per person.
Vilj "Ryggmaérgsbrack” for MMC, lipo-MMC, andra brack 1 anslutning till
ryggmargen, inklusive for brck, som endast innehaller hjdrnhinna (meningocele). Vid
osdkerhet om ryggmairgsbrack eller inte, om personen inte sékert vet sjdlv och om
tidigare historia inte gar att kontrollera: vilj "Ryggmargsbrack™ och vilj
“mojligt/misstinkt ryggmargsbrack™ i formuléret 2.1 neuroforsta RMB.

I databasen loggas automatiskt tidpunkt och vem som registrerar eller uppdaterar/andrar i
formuléret (inloggad). ”Bedémare” ér den som bedomt vilken diagnos personen har. |
neuroforsta-formulédren 2.1-2.3 ska uppgiften inte skrivas in manuellt, utan himtas fran
”2.0_ MMCUP Bedomare neuro”, som fylls i forsta gdngen en person registreras som
beddmare. Detta ger samma format pa namnet, vilket mdjliggdr senare analys eller s6kning
efter “egna” patienter.

YEstimerad uppgift” forekommer pé fler stdllen och ska kryssas sa snart man fyllt i variabeln
med en uppgift som inte dr kénd, men dér det finns information om ungefarlig” eller
“uppskattad” data, t.ex. “fullgdngen graviditet” = 40 v (estimerad uppgift), eller ”drygt 3 kg
fodelsevikt” = 3100 g (estimerad uppgift).

I det formulir som svarar mot uppfoljningsorsak: Knappa in personnumret (12 siffror,
AAAAMMDD-xxxx), tryck “’sok”, och i niista ruta “hdmta” s& importeras personuppgifterna
fran deltagarformuliret till Neuro forsta-formuldret. Om du inte hittar patienten med
personnummer och “’s6k” kan det bero pa att personen inte registrerats i deltagarformuléret,
vilket maste goras forst. Formatet pa personnumret kan ocksa vara fel (ska vara 12 siffror, dvs
hela artalet).

Folj sedan manual for respektive uppfoljningsorsak:

2.1 Neuro forsta, Ryggmirgsbrick” sid 2, eller for éldre barn och vuxna 2.4 Aldre,
Ryggmargsbrack” sid 3

2.2 Neuro forsta, hydrocefalus utan ryggmaérgsbrick” - sid 2-3,

2.3 Neuro forsta, annan ryggmairgsavvikelse” - sid 3
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2.1 Neuro_forsta Ryggmiérgsbrick (RMB)

Lis forst informationen pa sidan 1 som géller alla ”Neuro, forsta formulér”.

”Neuro, forsta - ryggmargsbrack” fylls i direkt efter neonatalperioden eller for inflyttade barn
sa fort som mdjligt. Formuléret kan uppdateras om inte alla uppgifter dr kdnda fran borjan.

”Typ av ryggmiirgsbrack” Brickets storlek och utseende specificeras i operationsformuléret
NK1 vid primdroperation av RMB. Alternativet "Mdjligt/misstinkt ryggmdrgsbrack”™
anvinds for meningocele och tillstind dér man inte kan helt utesluta ryggmargsbréck (t.ex.
hos utrikes fodda barn med otillrickliga uppgifter). Uppfoljningen &r initialt samma som vid
ryggmargsbrack. De som inte visar ndgon neurologisk péverkan (inklusive blasfunktion) féar
nér detta ar klarlagt annan uppf6ljningsrutin dn personer med RMB.

”Fodelseland - Annat land” ir i internetformuliret sammanslaget till: Norden, Ovriga
Europa, Nordamerika, Sydamerika, Asien (inkl Mellanéstern), Afrika, Australien, Okdnt

Inflyttad: ”Ange barnets inflyttningsdatum alternativt barnets dlder vid inflyttning” Om man
fyller 1 datum réknas aldern ut automatiskt. Man kan ocksa fylla i endast dlder. Om man bara
vet ungefarlig alder eller tidpunkt, s& skriver man in det och kryssar 1 “estimerad uppgift”.

ICD-10 Q-koder. Missbildningar eller kromosomavvikelser diagnostiserade efter
neonatalperioden ska foras in genom att uppdatera formuldret.

“Sensibilitet i perineum” &r den variabel 1 neonatalstatus vid RMB, som i ldngtidsstudier visat
sig vara tydligast associerad med prognosen for funktion pé lang sikt, se kapitel ”Spinal
dysrafism”, sidan 6 1 “Riktlinjer for medicinsk uppf6ljning vid ryggmargsbrack”, lank fran
WWW.mmecup.se

2.2 Neuro_forsta_Hydrocefalus utan RMB

Las forst informationen pé sidan 1 som géller alla "Neuro, forsta formulér”.
Det ar neurokirurgiskt behandlad hydrocefalus under barndomen, som f6ljs i MMCUP.

Formuléret ”Neuro, forstaHydrocefalus utan RMB” fylls i efter diagnos av hydrocefalus som

bedomts behdva kirurgisk intervention. For inflyttade barn sé fort som mgjligt efter kontakt.
Formuléret kan uppdateras om inte alla uppgifter ar kdnda fran borjan.

”Fodelseland - Annat land” ir i internetformuliret sammanslaget till: Norden, Ovriga
Europa, Nordamerika, Sydamerika, Asien (inkl Mellanostern), Afrika, Australien, Okdnt
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Inflyttad: ”Ange barnets inflyttningsdatum till Sverige alternativt barnets dlder vid
inflyttning” Om man fyller i datum ridknas aldern ut automatiskt. Man kan ocksa fylla i endast
alder. Om man vet ungefarlig &lder eller tidpunkt, sa skriver man in det och kryssar i
“estimerad uppgift”.

Neonatala ICD-10 koder fran neonatal-epikrisen. Medfodda tillstind som orsakar
hydrocefalus och senare uppkomna orsaker till forvirvade hydrocefalus anges enligt forval
listade 1 formuldret. ICD-10 Q-koder. Etiologisk diagnos och missbildningar som
diagnostiseras efter det att forsta formuldret fyllts i ska foras in genom att uppdatera
formuldret.

2.3 Neuro_forsta_Annan spinal skada

Lis forst informationen pé sidan 1 som géller alla Neuro, forsta_formular”.

”Neuro, forsta - Annan spinal skada” fylls i efter diagnos av spinal avvikelse. Formuldret kan
uppdateras om inte alla uppgifter ir kinda fran borjan.

For personer med dessa tillstand finns tills vidare inga generella rekommendationer om vilka
undersokningar man ska gora eller om uppfoljningsintervall. Det far avgoras individuellt for
varje patient i relation till fr.a. generellt virdprogram for neurogen blés- och tarmfunktions-
nedséttning. Utgdngsvirden avseende andra funktioner (grov- och finmotorik, allmén
utveckling), med forebyggande 6vervakning och uppfoljning av symtom, eventuella
interventioner och behandlingsresultat genomf{ors tills vidare enligt individuell bedomning.

2.4 Neuro_ialdre Ryggmirgsbrack

”2.4 Neuro éldre — Ryggmargsbrack™ anvénds istéllet for 2.1 Neuro forsta RMB” hos
personer som kommer in 1 MMCUP som éldre barn eller vuxna, och fylls i1 snarast efter att
personen/foretradare fatt information om MMCUP. Kan om ldkare saknas fyllas i av annan
yrkesgrupp. Formuléret kan uppdateras om inte alla uppgifter ar kinda frén borjan.

Las forst informationen pé sidan 1 som géller alla Neuro, forsta formuldr”. I det hér
formuléret krdvs ocksa att variabeln ”Samordnande verksamhet” i deltagar-formuldret dr
ifyllt for att det internetbaserade 2.4 Neuroforsta_dldre formuléret ska kunna sparas.

Typ av ryggmdrgsbrack” Alternativet “"Mojligt/misstinkt ryggmdrgsbrack” anviands for
meningocele och tillstdnd dér man inte kan helt utesluta ryggmairgsbrack och dar tillracklig
information saknas.
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