Metoder for validering av data i MMCUP

Malpopulation, diagnos och uppfdljningstid

1. Faststilld diagnos ryggmargsbrack (RMB), dvs. myelomeningocele (MMC), myeloschisis eller
lipo-MMC: Faststélls och registreras av sjukvardsregional barnneurolog och neurokirurg som
arbetar sarskilt med denna diagnosgrupp.

2. Population: Samtliga personer fédda 2007 och senare fodda med ryggmargsbrack och
bosatta i Sverige ndgon gang under livet; definierade immigrations-, emigrations- och
dodsdatum.

3. Uppfoljningstid: Start vid tidpunkt for eventuell fosterkirurgi, annars vid fodelsen eller vid
ankomst till Sverige. Avslutas vid emigration eller livets slut.

Valideringsmetoder malpopulation:
Incidens/prevalens-tédckningsgrad — 100% tackningsgrad efterstravas

A. Madtt pa validitet: Andel patienter i MMCUP dar demografiska data stdmmer med FBR.
Metod: Demografiska data i MMCUP kontrolleras (och uppdateras) i mars varje ar om
situationen fore varje arsskifte enligt folkbokféringsregistret (fodelseland, kon, datum for
immigration, emigration, dod, aktuell och ev. tidigare bostadsort samt flyttdatum).

B. Matt pd validitet: Antal Sverigefédda barn i malpopulationen med faststalld saker RMB-
diagnos/alla Sverigefédda i malpopulationen.
Metod: Diagnosen faststalls vanligen av MMC-ansvarig sjukvardsregional neurokirurg
och/eller barnneurolog, som sett barnet eller har tillgang till uppgifter om status fére
primadroperationen. Om neonataljournaler och preoperativa foton saknas ar det ibland
omojligt, dven efter bilddiagnostik och annan utredning, att sdkert avgéra vilken typ av spinal
dysrafism personer egentligen har. Sdker respektive osdaker RMB-diagnos anges darfor i
registret.

C. Matt pa validitet: Andel barn i malpopulationen som féljs i MMCUP/alla kdnda barn i
malpopulationen. Tackningsgraden for den del i malpopulationen som ar fédda i Sverige med
Oppna/ej hudtackta RMB redovisas dven separat (extra saker tackningsgrad).

C.1. Metod: Registerhallaren kontaktar jan-mars varje ar MMCUP-ansvarig kollega och
koordinator i respektive sjukvardsregion med fragan om det finns barn med RMB som
fotts/immigrerat fore senaste arsskiftet, och som da dnnu inte hade fatt info om MMCUP
eller som avbojt deltagande. Bortfallsanalys: Fodelsear, kon, fodelseland (Sverige/annat land)
samt uppgift om bracket var hudtackt, 6ppet eller av okdnd typ foér detta bortfall jamfors
med deltagarna i MMCUP for att beddma om MMCUP materialet kan anses representera
totalpopulationen med RMB i motsvarande aldersgrupper i landet.

Bakgrund till metod C.1.: Nyfédda med ryggmargsbrack vardas alltid pa nagot av de sex regionsjukhus, dar barnneurolog,
uroterapeut, neurokirurg m.fl. samarbetar runt barn med RMB. Under perioden 2007-2017 foddes i genomsnitt 13 barn
med RMB i landet/ar, varav 9 med ej hudtéckta brack. MMC-ansvarig barnneurolog och uroterapeut pa respektive
regionsjukhus haller reda pa vilka barn som fods, informerar foraldrarna om MMCUP och f6r in data i registret. De ska ocksa
konsulteras om alla inflyttade/immigrerade barn med RMB. Ytterligare tva barn per arskull 2007-2017 var fédda utrikes.

Ténkbara felkdllor till C.1.: Nyfodda med prenatalt odiagnostiserade RMB som avlider fore transport till regionsjukhus kan
finnas. (Forlossning planeras i samrad med regionsjukvarden vid prenatalt diagnostiserat RMB). Redan primaropererade
immigrerade barn fodda med RMB kan ocksa finnas, som dnnu inte haft kontakt med regionsjukvarden.
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C.2. Validering mot patientregistret genomférdes 2014-2015 och visade att ICD-10 koden
”Spina bifida” Q05 (=Ryggmargsbrack med samma definition som var) inte verkar fungera.
Detta galler aven om koden for ”ospecificerat ryggmargsbrack” Q059 exkluderas och endast
slutenvards-diagnoser inkluderas.

Bakgrund till C.2.: Ungefar halften av alla som har denna diagnoskod i det svenska Patientregistret och i Danmarks
motsvarighet har INTE ryggmargsbrack enligt ICD-definitionen. (Bodin C et al 2018 ). Troligaste forklaringen &r att kunskap
saknas om diagnoserna ryggmargsbrack och ovrig spinal dysrafism.

C.3. Validering mot patientregistret i framtiden: Ett forskningsprojekt planeras angaende hur
ICD-10-diagnosen for ryggmargsbrack anvands i Patientregistret och om det 4r mojligt att
identifiera personer med ryggmargsbrack genom att kombinera olika inkluderande och
exkluderande ICD-diagnoskoder och KVA-operationskoder. | sa fall kan denna algoritm
anvandas for framtida tackningsgradsanalyser personer med ryggmargsbrack i MMCUP.

Definierade operationer registreras.
Valideringsmetoder operationer:

Matt pa validitet: Andel inkluderade operationer av viss typ for MMCUP-deltagare i malpopulationen

Metod: MMCUP matchning mot patientregistret. Tackningsgrad for dessa operationstyper matchas
mot patientregistret (personnummer, op datum, op typ) som del i ett planerat forskningsprojekt.
Definition tackningsgrad operationer: antal operationer registrerade i MMCUP/(antal registrerade i
patientregistret + antal endast registrerade i MMCUP)

Jamférelse mot journaler per sjukvardsregion. Varje ar jan-mars kontrolleras (och kompletteras)
inmatade operationsformuldr i MMCUP mot journalerna av MMCUP-koordinator eller MMC-ansvarig
barnneurolog betriffande foregaende ars neurokirurgiska, barnurologiska/barnkirurgiska,
ortopediska och ryggortopediska ingrepp. Andel operationer som inte registrerats av respektive klinik
och internt bortfall av information tas fram.

Definierat innehall enligt nationella riktlinjer (kropps-strukturer och -funktioner,
aktivitet, delaktighet och behandlingsinsatser) och uppfdljningsintervall per
profession/specialist registreras.

Valideringsmetoder:

Berdkning av andel som forts in i registret av forvdantade antal bedomningsformular enligt
"koérschema” per yrkesgrupp och lan i de 1an dar habiliteringen startat MMCUP for respektive
yrkesgrupp. Andel fullstandiga/ofullstandiga formular. Kartlaggning av internt bortfall av vilka
variabler. Exempel finns i arsrapporterna. Mojlighet att validera mot nationella sociala och
halsodataregister finns for fler variabler framdéver. For andra kan det handla det om att finna tecken
pa bristande eller god mat-teknik/testgenomférande.
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