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Forord

Valkommen att ta del av MMCUPs arsrapport for 2020!
Detta ar den tionde rapporten genererad med uppgifter insamlade genom registret och
uppfoljningsprogrammet for ryggmargs missbildningar och hydrocefalus, MMCUP.

MMCUP utvarderar ett uppféljningsprogram med samma namn for personer fédda med
ryggmargsbrack, forkortat RMB, idag en sallsynt diagnos. Myelomeningocele (MMC) ar den
allvarligaste formen och férkortningen "MMCUP” star for "Uppfdljningsprogram for MMC och
andra ryggmargs missbildningar”, och inkluderar alla typer av medfédda ryggmargsskador.

Registret och uppfoljningsprogrammet ar utformat av ett nationellt natverk personer i olika
yrkesgrupper. Natverket innehaller ocksa representanter fran berdrda brukarorganisationer
och tillsammans arbetar vi for att forbattra och kvalitetsséakra varden vid ryggmargsbrack.
Tvarprofessionella riktlinjer for uppfdljning och behandling vid MMC har utformats, se
lanksamling p& hemsidan http://mmcup.se

Kvalitetsregistret ar utformat for att strukturera och ge aterkoppling av insatserna for enskilda
och grupper av patienter med MMC, sd att vard och uppfoljning enligt rekommendationerna
underlattas, och for att ge underlag till férbattringsarbete. For den enskilda
deltagaren/patienten ger den strukturerade uppféljningen genom vardprogrammet
mojligheter att félja den egna halsan och funktionen dver tid.

Det finns stort behov av att samla kunskap om MMC, da evidens saknas for manga
behandlingar som genomfors. | natverket finns mangarig erfarenhet och flera fortsatter
arbeta efter pensionsaldern. De nya medarbetare som nu finns i barnsjukvard/habilitering
kan genom MMCUP och av MMC-natverket framtagna behandlingsriktlinjer ta del av tidigare
erfarenhet och insamlad kunskap. Sjalva kan de endast fa begransad erfarenhet p.g.a. att
incidensen MMC har minskat kraftigt under senaste decennierna. Ett stort antal "nya
Overlevare” med MMC som ar vuxna ar en for vuxenverksamheterna relativt okand
diagnosgrupp.

Behoven av hélso- och sjukvard ar komplexa, och flertalet personer fodda med MMC har
funktionsprofil som gor det svart att uppna foljsamhet till nédvandig egenvard och planerade
kontakter. Vuxna med MMC behover ndgon som koordinerar sjukvardskontakter och foljer
upp de egenvardsinsatser som kravs for bevarad hélsa.

De forsta kliniska riktlinjerna for MMC publicerades for tretton ar sedan, uppdateras
efterhand och finns nu for bade barn- och vuxenverksamheter, se lankar fran
http://mmcup.se.

MMCUP ar ett nationellt kvalitetsregister sedan 2012. Nu foljer MMCUP hela befolkningen
barn 0-13 ar med MMC i MMCUP och aven allt fler personer med MMC fodda fére 2007
inkluderas i MMCUP déar behandlingsinsatser, halsa och funktion foljs med systematiska


http://mmcup.se/
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uppfoljningar och insatser som bygger pa basta tillgangliga evidens. En betydande andel av
alla vuxna med MMC f6ljs nu ocksa i MMCUP.

Det finns nu, da flera av formularen varit i bruk flera ar, méjligheter att med hjalp av MMCUP-
data ge faktaunderlag infor fortsatt utveckling av halso- och sjukvarden for personer med
ryggmargsbrack. | den har arsrapporten finns en del smakprov pa vad som hittills samlats i
registret.

Lena Westbom, registerhallare och initiativtagare till MMCUP, drabbades av akut sjukdom
och avled under varen 2021, vilket medforde ett stort avbrack i registerarbetet. Till ny
registerhallare utsags Annika Lundkvist Josenby, leg fysioterapeut och koordinator i MMCUP
sedan flera ar. Styrgruppens arbete har med anledning av Lenas bortgang genomgatt en
omorganisation dar en central arbetsgrupp har bildats som tillsammans med den nytilltradda
registerhallaren driver arbetet i registret vidare.

Med varmt tack till alla er som samverkar dver hela landet i detta arbete!

Annika Lundkvist Josenby, Registerhallare
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Minnesord Lena Westbom

Overlakare och docent Lena Westbom avled i mars i en alder av 71 ar, efter en Kort tids
sjukdom. Lena vaxte upp i Karlskrona, studerade medicin i Lund och arbetade pa
barnkliniken i Lund och barn- och ungdomshabiliteringen i Skane sedan 1974. Lena gick
aldrig i pension utan arbetade anda fram till i hostas.

Lena disputerade 1991 pa en avhandling om barn med kroniska sjukdomar. Hon
identifierade alla barn med kroniska sjukdomar i Dalby och studerade deras och foraldrarnas
livssituation och sjukvardskontakter. | forordet skrev Lena: "The overall aim of this book is to
call attention to the needs of chronically ill children and their families to bridge any gaps in
the care". Detta ar en bra beskrivning av Lenas drivkraft for hela sin lakargarning.

Som barnneurolog och habiliteringslakare hade Lena ett helhjartat engagemang for barn och
ungdomar med neurologiska sjukdomar och funktionsnedséattningar och for deras familjer.
Lena spelade en stor roll i de nationella natverk som bildades for att forbattra vard och
habilitering av dessa barn och hon var en av initiativtagarna till de nationella
uppfoljningsprogrammen och kvalitetsregistren for personer med cerebral pares (CPUP) och
ryggmargsbrack (MMCUP). Genom registerarbetet har hon bidragit till flera betydande
forskningsstudier. Kombinationen av att vara en mycket skicklig kliniker, forskare och
registerarbetare ar unik.

Lena var en uppskattad och djupt respekterad kollega som garna spred sin kunskap med
stor generositet och alltid med barnet i fokus. Hon var en narvarande, varm och generos
kollega och vén.

In i det sista fortsatte Lena att visa sitt stora engagemang genom att stélla fragor om
pagaende registerarbeten samtidigt som hon stickade filtar till barn i Jemen.

Lena lamnar ett stort tomrum efter sig, och det a&r med stor tacksamhet och saknad vi minns
henne.

Vanner och arbetskamrater i MMCUP och CPUP
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Minnesinsamling

En insamling till Lenas minne organiserade fran centrala arbetsgruppen i MMCUP
och gjordes bland vanner och kollegor under varen till forman fér Barnhjalpen i
Tanzania. | detta projekt stottar RBU familjer som har barn fodda med
ryggmargsbrack och hydrocefalus. Det &r ett mangarigt projekt med mal att nd och
hjalpa barnen, bryta fordomar och isolering samt mojliggora lamplig vard. Arbetet
utgar fran barnkonventionen och FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning vilket vi vet lag Lena varmt om hjartat.

Bilden kommer fran RBUs folder om Barnhjalpen i Tanzania (Folder-RBU-
Barnhjdlpen-Tanzania-webb.pdf)



https://rbu.se/wp-content/uploads/2018/12/Folder-RBU-Barnhj%C3%A4lpen-Tanzania-webb.pdf
https://rbu.se/wp-content/uploads/2018/12/Folder-RBU-Barnhj%C3%A4lpen-Tanzania-webb.pdf
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Om ryggmargsbrack

Vid ryggmargsbrack ses olika grad av svaghet/forlamning och kanselnedsattning i
nedre delen av kroppen. Forutom en felanlagd ryggmarg finns vid ryggmargsbrack
ofta missbildningar i hjarna och hjarnstam, som shuntberoende hydrocefalus
(vattenskalle) och Chiari II-missbildning, dar delar av lillhjarnan ar neddragen genom
stora nackhalet till halsryggraden. Detta kan, liksom fjattrad/ fastvuxen ryggmarg i
brackomradet eller vatskeansamling centralt i ryggmargen (hydrosyringomyeli)
orsaka forsdmrad funktion eller smérta nar som helst under hela livet. Forsamring
kan ofta stoppas upp och forbattring ske med neurokirurgiska ingrepp som gors efter
en noggrann tvardisciplindr bedémning.

| princip alla med ryggmargsbrack har nagon grad av nedséattning av tarm- och
urinblasefunktion. Sarskilda tomningsrutiner kravs for att ma bra och undvika skador i
njurar, urinvagar och tarm. Oftast kravs ren intermittent kateterisering av urinblasan
(RIK) och regelbundna tarmskéljningar. Urin- och sarskilt avforingsinkontinens utgor
ofta hinder for aktiviteter och samvaro. Insatser som kan forbattra situationen finns
vanligen, men alla erbjuds inte dessa.

Vid ryggmargsbrack uppstar ofta komplikationer, som kan komma pl6tsligt eller
smygande, men som ar méjliga att forebygga. Férsamrad syn, kognitiv férmaga,
gangformaga, formaga att tomma blasa/tarm, njurskada, trycksar som kan leda till
amputation ar exempel pa komplikationer som borde kunna forebyggas. Exempel pa
dodsorsaker som ar potentiellt forebyggbara vid ryggmargsbrack ar shuntsvikt som
beror pa forhojt intrakraniellt tryck pga bristande funktion i shunten, sepsis
(blodforgiftning) p.g.a. shunt- trycksars- eller urinvagsinfektioner, njursvikt pga
oférmaga att tomma urinblasan, nedsatt andningsfunktion pga central paverkan pa
andningen eller sekundar till svar skolios samt latexallergi hos vuxna.

Aven om den generella intellektuella nivan ofta ar god, ar kognitiva svarigheter det
som medfor allra storst konsekvenser for deltagande i livets aktiviteter. Den exekutiva
dysfunktionen innebar svarigheter t.ex. att initiera och genomféra olika aktiviteter. Det
svaraste for patienter med ryggmargsbrack ar oftast att ta initiativ till och genomféra
olika aktiviteter. Det galler ocksa for att ta kontakt med sjukvard/habilitering, komma
till avtalade besok och for egenvard vilket ofta inte blir av. Ansvaret fér samordningen
och att uppféljningen kommer till stdnd for vuxna med ryggmargsbrack behéver
darfor ligga hos professionen.

Livslang uppfé6ljning och insatser for att bevara kroppsfunktioner ar nodvandig (t.ex.
for njurar, hjarta-karl, nervsystem, leder, muskler, hud-trycksar, nutrition, endokrina
funktioner, smarta, kognitiva funktioner). Situationen ar komplex och uppféljningen av
den enskilda patienten behdver ske i samverkan mellan olika professioner och
specialiteter. Forvantad 6verlevnad vid ryggmargsbrack ar okand; den beror till stor
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del pa kvaliteten pa den forebyggande och behandlande varden. Studier har visat att
da samordningen av varden upphor, 6kar dodligheten i denna patientgrupp. En stor
amerikansk studie har nyligen visat att 34 % av alla vardtillfallen pa sjukhus for vuxna
med ryggmargsbrack orsakas av forebyggbara tillstand. Av de vardtillfallen dar
patienten avled var det 36 % som ansags ha orsakats av potentiellt forebyggbara
tillstand.

Om MMCUP

Registret initierades 2004 av ett nationellt tvarprofessionellt, specialitetsovergripande
natverk for ryggmargsbrack inklusive patientrepresentanter som startades 1998.
Foéljande omraden prioriterades:

1. Transition — inventera behov av insatser i vuxen alder for tonaringar med
ryggmargsbrack

2. Skapa evidensbaserade kliniska riktlinjer

3. Uppfoljningsprogram/kvalitetsregister

Evidensbaserade kliniska riktlinjer vid MMC fran olika specialiteter och professioner
publicerades for barn 2009 och fér vuxna 2018 och kompletteras och uppdateras
efterhand déarefter.

Uppfoljningsprogram MMCUP baseras pa rekommendationer i de kliniska riktlinjerna.

Registret MMCUP ska gora det enklare att folja riktlinjerna och ska anvandas for
bedomning av olika insatsers effekt och av vardkvalitet.

Ryggmargsbrack, RMB (inkluderar MMC, lipo-MMC och myeloschisis) ar prioriterad
diagnos i MMCUP. Andra missbildningar av ryggmargen inkluderas, men
uppfoljningsprogrammet ar i dessa fall tillampbart endast i vissa delar.

Finansiering SKR och staten med startbidrag 2011, nationella
kvalitetsregistersatsningen 2012-2016, fortsatt stod 2017-20. MMCUP ér certifierat
som niva-2-register fr.o.m. 2019 (niva 3 2013).

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) ar Region Skane, dar MMCUP ar
anslutet till registercentrum syd (RCSYD) och ligger pa dataplattformen 3C. Ingar i
NPO (nationellt programomrade) neurologi.

Storlek Arsskiftet 2020/2021 deltog 711 personer med RMB i MMCUP, 332 barn och
379 vuxna. Drygt 7500 inmatade MMCUP-formulér fanns i registret, varav 22% var
operationer; neurokirurgiska, ortopediska och urologiska operationer, 20% urologi
mottagningsformulér och 17% Fysioterapiformular. Det finns ca 480 anvandare
registrerade i systemet.
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Overgripande MAL

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

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

- att sékra vard av hdg standard 6ver hela landet

Malet med MMCUP ar att personer fodda med ryggmargsbrack (RMB) i alla aldrar
ska fa bra vard var man &n bor i landet. RMB ar en sallsynt diagnos, och med ett
sallsynt komplext och svaréverskadligt behov vad galler halso- och sjukvardsinsatser.

Kvalitetsregistret ar kopplat till en strukturerad, livslang uppféljning av liten grupp
personer med hdgt sjukvardsutnyttjande p.g.a. hog forekomst av allvarliga
komplikationer inom flera olika kroppsfunktioner, komplikationer som medfor sankt
livskvalitet och forkortad livslangd.

Den strukturerade uppfoljningen enligt riktlinjerna, i kombination med uppgifterna i
kvalitetsregistret, kan forvantas ge ny kunskap och forbattrad vard. For personen
med ryggmargsbrack medfor uppféljningen tidig upptackt av begynnande
komplikation som kan avhjélpas med en liten behandlingsinsats, istallet for en mer
omfattande och mindre effektiv behandling vid redan intraffad komplikation.

Kvalitetsindikatorer

Tva kvalitetsindikatorer ar prioriterade i denna tidiga implementeringsfas;
"samordnande halso- och sjukvardsinsatser under hela livet” samt

“ratt diagnos”. Detaljer om dessa indikatorer och insamlade uppgifter fran registret
avseende detta presenteras pa sid 16-18.
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Vilken nytta tillfor MMCUP varden?

Kliniska forbattringar for patienten

Nationella riktlinjer for neurogen blas- och tarmfunktionsstérning med bl.a. Ren
Intermittent Kateterisering (RIK) for att tomma blasan, lanserades i Sverige redan
1998 och har sannolikt bidragit till att vi sett |ag andel med nedsatt njurfunktion vid
vara tonarsinventeringar, i jamforelse med internationella siffror. Genom MMCUP kan
feed-back ges om foljsamheten till de uppdaterade riktlinjerna. MMCUP har lett fram
till ett okat samarbete mellan sjukvardsregionerna framst inom blasa-tarmomradet,
vilket marks genom ett 6kat remissflode mellan regionerna.

Skillnader i andelen barn med MMC som opererats for hydrocefalus (vattenskalle) i
olika sjukvardregioner tenderar att jamnas ut, men det finns fortfarande regionala
skillnader vars konsekvenser blir mgjliga att studera pa sikt genom MMCUP.

D4 patientgruppen ar liten tar det tid att samla in och pavisa kliniska forbattringar som
direkt foljJd av MMCUP. | nuvarande skede sker snarast en kartlaggning av
patientgruppen.

Vardens forbattring

Eftersom MMC &r ett sallsynt tillstand ar det endast ett fatal kliniker som har praktisk
erfarenhet av att ge vard/behandling. Det ar av storsta vikt att sékerstélla att
personerna med detta tillstand erbjuds halso- och sjukvard baserad pa basta
tillgangliga evidens. Vardprogrammet baserat pa nationella riktlinjer och
kvalitetsregistret MMCUP anvands bade for att underlatta organisationen av varden
och for att underlatta uppféljningen av den enskilda personen med MMC. MMCUP ar
ett instrument som anvands i den kliniska vardagen framst for personer i priokohorten
for vilka uppfoéljningsformularen utvecklats forst.

Med MMCUP ges enhetliga definitioner av t.ex. funktionsklassifikationer och
matmetoder nar vi undersdker personer med MMC i hela landet. Detta gor att
resultaten gar att jamfora, det underlattar kommunikation och det ar en férutsattning
for att jamfora vard och resultat i landet.

Inom ramen for vardprogrammet MMCUP, skapas individuella rapporter for
fysioterapi och blasa-tarm som i siffror och grafik visar personens utveckling 6ver tid.
Flera individuella utdatarapporter planeras i framtiden fran vardprogrammet for t.ex
vuxenformular, arbetsterapi och psykologbedémningar da dessa rapporter ger en
overblick dver flera ars utveckling for personen, vilket ar svart i befintliga
journalsystem.

Vardprogrammet MMCUP kan erbjuda automatgenererade bedémningsplaner, som
visar vilka personer i respektive omrade som enligt vardprogrammet ska undersokas
under den aktuella tidsperioden. Dessa planer medfor att man latt kan kontrollera att

9
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ingen faller bort fran uppfoljning. S& som ovan finns detta annu tillgangligt for
fysioterapi och blasa-tarm for barn och ungdomar, pa sikt kommer det att utvecklas
aven for de andra formularen.

Battre journalhantering - minskad dubbelrapportering

Genom vardprogrammet baserat pa de nationella riktlinjerna har man mgjliggjort en
strukturerad dokumentation av funktion dar man mer 6verskadligt ser personens
status, funktion och utveckling dver tid.

Pa flera hall importeras en rapport med all inrapporterad information till journalen.
Detta medfor att dubbelregistrering undviks och grafer i utdatarapporter ger en battre
overblick &n vad journalsystemen medger.

Underlattad transition mellan barn och vuxenhabilitering

Overgangen mellan barn och vuxenhabilitering ar komplex fér bade individen,
familjen och varden men med de individuella rapporterna har de nya vardgivarna
mojlighet att fa battre kunskap om personens tidigare status och behandling. Vuxna
med MMC blir nar de lamnat barnhabiliteringen vanligen knutna till vuxenhabilitering,
kommun eller primarvard. Med MMCUP for vuxna finns mojlighet att géra en samlad
beddmning dar strukturerad undersokning sker inom vuxenhabiliteringen oavsett var
personen i 6vrigt far sina insatser.

Det saknas dock en enhetlig rikstackande organisation dar vuxna med MMC kan fa
en samordnad hélso- och sjukvard, sa som for barn och ungdomar.
Vuxenhabiliteringarna saknar i vissa regioner den medicinska kompetens som
behovs for att kunna samordna vardinsatserna for individen.

Okad kompetens

MMCUP organiserar arligen en konferens "MMCUP- arsmétet”. Under dessa dagar
diskuteras och informeras om registret och verksamheten. Arsmétesdagarna
innehaller ocksa forelasningar med anknytning till registret samt yrkes- och
brukartraffar.

Brukarrepresentation

| styrgruppen for MMCUP finns representanter fran brukarorganisationen Spin-off och
RBU som ger synpunkter och rad till MMCUP i olika arenden, dessutom arrangeras
utbildningstillfallen i samarbete mellan olika yrkesforetradare/medicinska experter
och brukarna i samband med MMCUP dagarna. Med anledning av covid-19 har inga
utbildningstraffar hallits under 2020.

Mer jamlik vard

Med MMCUP identifieras skillnader i landet som mojliggor jamforelser mellan
regioner. MMCUP visar stora regionala skillnader i rapporteringsgrad, trots att
MMCUP finns tillgangligt for alla verksamheter i Sverige utan anslutnings- eller
driftskostnader. P& hemsidan (www.mmcup.se) finns lankar till de kliniska riktlinjerna

10
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och vardprogram for att for att kunna forebygga allvarliga komplikationer och satta in
behandlingsinsatser pa ett tidigt stadium vid MMC.

Validering av innehallet i MMCUP

Det ar viktigt att registret ar tillforlitligt bade som uppfdljningsprogram och
kvalitetsregister vilket innebar att vi maste ha sa korrekta och kompletta uppgifter
som majligt i registret. Utan detta forsamras mojligheten att upptacka en férsamring
pa ett tidigt stadium och att kunna utvardera och analysera vad vi gor.

Kompletta uppqifter:
Det kan beskrivas pa olika nivaer;

1. Anslutningsgrad = Hur stor del av landet som ar med i MMCUP.

Samtliga sex universitetssjukhus med barnneurokirurgi och habiliterings-
organisationerna i samtliga 21 lan deltar, sa anslutningsgraden ar 100%.

2. Tackningsgrad = Hur stor del av personerna med MMC som deltar i MMCUP.
For barn i priokohorten med MMC beraknas tackningsgraden vara 96%. For aldre
ungdomar och vuxna saknas uppgifter om férekomst av MMC i landet.

3. Rapporteringsgrad = Hur stor andel av personerna som har blivit understkta
enligt vardprogrammet.

For priokohorten har 84% bedémts med uro-tarmformular, 63% med
fysioterapiformulér, 27% med arbetsterapiformular och 12% med psykologformular
Av de vuxna man har kdnnedom om i registret har 43% f6ljts upp med formularet
"liten genomgang” under 2020, genomgangen ger en helhetsbild av personens
halsotillstand. Las mer om detta pa sid 20- 35.

4. Ifyllnadsgrad = Hur komplett ifyllt formularet &r.

MMCUP har &nnu ingen rutin for att berdkna detta, daremot har formularen vissa
centrala variabler som &r obligatoriska, t.ex. muskelfunktionsniva i
fysioterapiformularet. For att slutfora bedomningen maste samtliga obligatoriska
variabler i respektive formular vara ifyllda, darigenom sakerstélls inrapporteringen av
dessa.

Korrekta uppqifter:
| registret finns flera kontroller och aktiviteter for att skapa sa korrekta uppgifter som
mojligt i MMCUP:

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pa MMCUP-dagarna hjalps vi at att hoja var
kunskap om medfédda missbildningar av ryggméargen, matmetoder, klassifikationer
och om rapporteringsfunktionerna i 3C.
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Det ar viktigt att vi mater och definierar begrepp pa samma séatt i landet. Instruktioner
i manualerna, instruktioner i formularen, bidrar ocksa, liksom helpdesk av
registerkoordinatorer och registerhallare, workshops och yrkesgrupptréaffar.

Kontroller vid inrapportering
For att forhindra misstag vid inrapportering finns ett antal funktioner inlagda i 3C. Det
finns sparrar for orimliga varden t.ex. for ledrorlighetsrapportering.

Kontroll med hjalp av befolkningsregistret

| februari-mars varje ar samkoérs MMCUP mot befolkningsregistret. Vi far genom
denna korning information om personer som avlidit eller flyttat utomlands. Vi
kompletterar dar detta inte redan ar rapporterat i 3C.

Kontroll och komplettering

Koordinatorer i regionerna gar infor arsrapporteringarna igenom inmatade uppgifter
pa individniva och kompletterar uppgifter som saknas for priokokorten.
Formularansvariga i styrgruppen gor infor sammanstallningen till arsrapport en
noggrann genomgang av data pa gruppniva for att kontrollera datakvaliteten. Flera
formular ar relativt nytillkomna (t.ex. psykolog- och arbetsterapeutformularen) och
behover anvandas nagra ar for att f& underlag for ev forandringar.
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Forekomst av ryggmargsbrack i olika aldrar

Det saknas fortfarande kunskap om forekomsten av MMC i de olika aldersgrupperna.
Genom att allt fler vuxna registreras i MMCUP far vi en battre kunskap om forekomst,
sjuklighet och overlevnad. Dock &r registreringen inte fulltdckande over hela landet,
varfor exakta siffror inte kan ges i denna rapport. Eftersom ICD-koderna for
ryggmargsbrack i patientregistret &ven anvands fér andra missbildningar i
ryggmargskanalen och ger en falsk bild av forekomsten, s& maste kunskapen
baseras pa registerdata i MMCUP, dar allt fler vuxna med MMC deltar for varje ar.
MMC raknas idag som ett sallsynt halsotillstand (forekomst hogst 5 per 10 000
personer) fran att pa 1970- och 80-talen ha varit betydligt vanligare.

Antalet fodda med MMC i Sverige sjonk successivt fran drygt 90 barn om aret
(incidens 9 per 10 000 fodda) i borjan av 1970-talet till omkring 25 barn om aret
(incidens 2,5 per 10 000 nyfddda) vid millennieskiftet.

Prioriterad kohort

Barn fodda med ryggmargsbrack fran och med 2007 ar prioriterad grupp i MMCUP.
Personerna i denna kohort ar nu 0-13 ar gamla och har foljits prospektivt fran
fodelsen, (pa papper innan MMCUP internetbaserades) eller for utrikes fodda fran
ankomsten till Sverige. Diagnosgruppen ar latt att finna, eftersom i princip alla kraver
insatser fran neurokirurgi och barnurologi och darmed far kontakt med
universitetssjukhusens MMC-verksamhet, MMCUPs koordinatorer och
barnneurologer. Majoriteten har ocksa kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen.
Nastan alla familjer till barn fodda med MMC fran och med 2007 och framat har valt
att 1ata barnen delta i MMCUP-uppf6ljningen och registret.

Tonarskohorterna, och unga vuxna Vi har tidigare kunnat redovisa antalet
tonaringar 15-18 ar gamla och bosatta i Sverige 2004-2016. De var fodda 1986—
2001. En inventering av kohorten med fodelsear 2002—-2006 planerades 2020, men
fick skjutas upp pa grund av pandemin. Inventeringen planeras bli klar under andra
halvaret 2021. Vi kommer da att ha kunskap om alla fodda 1986—2021.

Tills vidare har inte alla med andra ryggmargsmissbildningar inkluderats, eftersom
dessa har en delvis annorlunda sjukdomsbild och annat uppféljningsbehov.

Ingrid Olsson Lindberg, barnneurolog
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Deltagare i MMCUP- alla aldrar

Vid arsskiftet 2020/ 2021 ingick totalt 711 personer i MMCUP med MMC. Okningen
jamfort med foregaende ar beror pa ett stort antal vuxna som anmalts till MMCUP
fran VG regionen. (Tabell Deltagare, Figur Deltagare). | MMCUP fanns ockséa 65
personer med annan spinal missbildning och tvd med hydrocefalus utan MMC
registrerade. Dessa 67 personer foljs inte enligt de kliniska riktlinjerna/
vardprogrammet for MMC men kan ha liknande behov av funktionsuppféljning. |
foljande resultatredovisningar ingar enbart personer med MMC i olika aldersgrupper

Tabell: Deltagare

Alla deltagare i MMCUP som bodde i Sverige 31/12 2020. For jamforelse ses
motsvarande antal under de senaste fem aren. Nitton som tidigare féljts i registret har
avlidit, sju personer har begart att fa avsluta sin medverkan i registret och tio
personer har flyttat utomlands.

Region 0-9 10- 19- 31- Total Total Total Total Total Total
ar 18 30 78 2020 2019 2018 2017 2016 2015
ar & ar
Blekinge | O 7 4 1 12 14 12 12 12 7
Dalarna | 5 12 1 0 18 18 17 17 13 6
Gotland | 1 1 1 1 4 5 4 4 3 1
Géavleborg | 1 6 0 0 7 7 6 6 6 6
Halland | 6 6 10 6 28 26 19 18 16 9
Jamtland | O 4 5 6 15 14 15 14 10 10
Jonkoping | 7 6 7 0 20 18 18 18 18 15
Kalmar | 8 5 10 O 23 23 20 20 20 17
Kronoberg | 2 3 5 18 28 28 27 27 22 15
Norrbotten | O 1 3 0 4 4 4 4 1 1
Skane |17 34 25 17 93 95 88 90 85 74
Stockholm | 23 27 5 0 55 45 40 39 28 14
Sodermanland | 10 9 5 0 24 25 26 24 22 20
Uppsala | 3 7 7 7 24 18 14 2 2 5
vVarmland | 6 6 6 11 29 29 25 11 6 4
Vasterbotten | 9 6 8 0 23 21 21 18 18 10
Vasternorrland | 2 7 5 1 15 11 10 10 9 6
Vastmanland | 3 4 5 13 25 18 16 6 6 2

Vastra |20 23 65 85 193 136 119 103 97 39
Gotaland
Orebro | 5 5 1 0 11 12 10 10 8 6
Ostergotland | 11 14 13 22 60 61 60 53 41 31

Sverige | 139 193 191 188 711 628 567 508 445 298
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| dldrarna 0-18 ar ingar 332 personer och i gruppen med personer som ar 19 ar och
aldre bestod av 379 personer i hela landet. Fran gruppen personer 19 ar och aldre,
kommer nu allt stérre mangd uppgifter om halsotillstandet rapporteras och pa sikt
bidra till att 6ka kunskapen om vuxna med MMC i Sverige.

Det finns emellertid fortfarande regioner som &nnu inte anvander MMCUP fullt ut till
sin vuxna MMC population, som t. ex Stockholm dar manga vuxna far sin uppféljning
via Spinalis som &nnu inte anvander MMCUP i sin uppféljning, vg se Figur Deltagare.

Figur Deltagare

Antal personer som registrerats aren 2013-2020 utifran sjukvardsregion; UO-
Uppsala-Orebro, S- Sédra, V- VG region, SO- Syd-Ostra, N- Norra, Sthim-
Stockholm samt for hela landet.
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Kvalitetsindikator 1:

Samordnande hélso- och sjukvardsinsatser under hela livet

Ett av uppféljningsmalen i MMCUP &r att varje person som fétts med MMC ska under
hela sin livstid ha en tillhorighet till nagon specificerad uppféljningsansvarig enhet for
att samordna héalso- och sjukvardsinsatser.

For barn och ungdomar med MMC fodda 2002 och senare finns denna uppgift
registrerad i MMCUP for 87% (N=306) i landet som helhet. Detta ar en 6kning fran
forra aret, dd motsvarande andel var 77%. Det foreligger stora regionala skillnader
dar Gavleborg, Vasternorrland och Vastmanland ligger under 60% registrering av
denna uppagift.

LanRegion
Elekinge
Dalamas
Gotlands
Gavleborgs
Hallands
Jamtlands
Janképings
Kalmar
Kronobergs 7] Andel personer dar
Marrhottens information saknas
Skane
o 7] Andel personer som inte |
Stockholms = C=eiEl S
o ~ samordningsansvarig
Sddermanlands verksamhet
"Llppsala Andel personer som har
Varmlands samordningsansvarig
Vasterbottens verksamhet
Vasternomands

Vastmanlands
Vastra Gotalands
Orebro
Ostergdtiands
Hela Sverige

0% 10% 20% 0% 40% 50% B60% T0% 80% 0% 100%
Figur Kvalitetsindikator 1
Andel personer fédda 2002 och senare med specificerad uppfoljningsansvarig enhet
for halso- och sjukvardsinsatser per region och i Sverige som helhet, n=306.
(Uppgifterna hamtade fran Qlic-view 2021-08-12)

For den vuxna populationen (personer fodda fore 2002) ar andelen personer med
specificerad uppféljningsansvarig enhet lagre an for de yngre personerna i registret.
Dessutom foreligger en osakerhet om uppgifternas korrekthet. For manga ar inte
uppgiften uppdaterad i deltagarformuléaret efter att personen lamnat barn- och
ungdomshabiliteringen. For landet som helhet &r det 69 % av personerna som har en
specificerad uppfoljningsansvarig enhet, att jamféras med 2019 da motsvarande
andel var 57%.

Det foreligger stora variationer mellan de olika regionerna, vilket kan vara ett uttryck
for att varden for vuxna med MMC ar organiserad pa olika satt i landet. Det saknas
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helt registreringar av denna uppgift for vuxna i Norrbotten och Orebro. For Skéne och
Vasterbotten ar det rapporterat en stor andel som inte har en samordnande enhet.
Som exempel har vuxenhabiliteringen i Region Skane, organisatoriskt sett, inget
medicinskt uppdrag och har da inte évergripande ansvar for att samordna medicinska
insatser.

Sammanfattningsvis ses ett 6kande antal personer som har en samordningsansvarig
enhet for halso- och sjukvardsinsatser for barn och ungdomar jamfort med
foregaende ar. For vuxna deltagare ar uppgiften oséker da den i manga fall inte
uppdateras pa flera ar. Vid 6verrapportering fran barn till vuxenverksamhet uppmanar
vi verksamheterna att uppdatera denna uppgift.

Kvalitetsmalet skapar forutsattningar for att ge vard enligt evidensbaserade
vardprogram fér MMC, dar MMCUP ar ett redskap for att tillgodose detta. Minst
halften av deltagarna i 8/21 regioner saknar samordnande enhet eller sa har inte
uppgiften fyllts i.

Kvalitetsindikator 2:

Ratt diagnos.

Det ar viktigt for individen att fa ratt diagnos och uppféljning anpassad till just sitt eget
halsotillstand. Oppna ryggmargsbrack medfér vanligen en komplex sjukdomsbild
med hog komplikationsrisk, mortalitet och en specifik kognitiv profil. Hudtackta
ryggmargsbrack och andra icke-specificerade typer av ryggmargsmissbildningar &r
erfarenhetsmassigt associerade med battre motoriska funktionsnivaer, lagre
komplikationsrisk och troligen mindre kognitiva funktionsproblem.

| MMCUP vill vi faststalla typen av spinala missbildningar sd noga som majligt i
samrad med regionernas MMC-ansvariga barnneurologer, neurokirurger och
neuroradiologer. For personer som fotts och vardats neonatalt i Sverige ar dessa
uppgifter oftast valdokumenterade och majliga att tillga. Daremot ar det svarare att fa
tillgang till adekvata journaluppgifter for aldre personer och for personer fodda
utomlands.

For barn och ungdomar fodda i Sverige var andelen 6ppna ryggmargsbrack 68%,
hudtackta 30.5% och mojliga/misstankta ryggmargsbrack 1.5% (Figur
Kvalitetsindikator 2).

Hos vuxna personer med MMC, fédda i Sverige foére 2002, har det registrerats 6ppet
ryggmargsbrack hos 72.1%, 17.6% med hudtéckt brack och 10.3 % med
mojlig/misstankt ryggmargsbrack. Dock rapporterar Norra sjukvardsregionen,
Uppsala-Orebro och Stockholm inga uppgifter alls om diagnos for vuxna. Uppgifterna
bedoms saledes vara mycket osékra i nulaget.
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Stockholm

Sydastra

. Wajligt/misstankt rygomargsbracks
meningocele

[T Hudtacki bréck éver ryggraden

¥ Oppet ryggmargsbrack
{dvs. infe helt hudtackt)

Uppsala-Orebro

Vastra

Hela Sverige

% 25,0% 50,0% 75,0% 100,0%

=

0,
Figur Kvalitetsindikator 2.
Andel personer i priokohorten (F6dda i Sverige 2002 och senare) med hudtéckt,
Oppet respektive misstankt ryggmargsbrack per sjukvardsregion och i landet som
helhet.

Sammanfattningsvis ar typ av ryggmargsbrack kant i stor utstrackning for
Sverigefoédda barn och ungdomar och i ndgot mindre utstrackning formotsvarande
grupp vuxna. De allra flesta barn, ungdomar och vuxna ar fédda med 6ppna
ryggmargsbrack, som ofta leder till fler komplikationer an slutna brack. En réatt
diagnos &r viktig for att kunna 6ka forstaelsen for konsekvenserna av dessa
komplexa tillstdnd och erbjuda adekvata insatser.
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Formular/bedémningar i MMCUP barn

Formular och schema for olika bedémningar som ingar i MMCUP vid RMB finns pa
hemsidan mmcup.se under rubrik "Formular” De bedémningar med tillhérande
formular som ingar i MMCUP for barn ar forutom deltagarformularet

Formular

innehall

Neurofdrsta formular

2.1 MMCUP neuroférsta RMB och 2.3
MMCUP neurof6rsta aldre innehaller
data om graviditet, férlossning och
neonatalperiod, typ av RMB och en del
samtidiga diagnoser. 2.1 fylls vanligen i
av regional barnneurolog i samband
med neonatalvarden pa
regionssjukhuset, medan 2.3 MMCUP
neuroforsta aldre fylls i for dem som
kommit in i MMCUP senare.

Fysioterapeut

3.0 MMCUP FT-formular for alla aldrar

Arbetsterapeut

6.2 MMCUP AT-formuléar

Operationer

4.0 OP BAS + atta specifika OP-
formular (NK1-5, Ort, Urol op, Gl-op,
ovrig op) fylls i enligt 6verenskommelse
lokalt av opererande enhet eller
MMCUP ansvarig inom resp SVR

Blasa-tarm

5.1 MMCUP Uromottagning och 5.2
Uroundersokningar fylls i enlig lokal
Overenskommelse i samband med
beddmning av uroterapeut och
urolog/barnkirurg/lakare.

Psykolog

6.1 MMCUP psykolog

De tva blasa-tarmformularen introducerades november 2016. Organisationen vad
géller uroterapi for barn med RMB ser olika ut, ofta ar det uroterapeut i respektive
region (tidigare landsting) som ansvarar. Pa andra hall ansvarar uroterapeut vid
barnkirurgisk klinik eller regionhabilitering. Beroende pa organisation bestammer man
lokalt vem som ska fylla i de olika delarna av blasa-tarm formularen: barnkirurg,
barnneurolog/habiliteringslékare och uroterapeut/sjukskéterska.
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Barnneurologi- priokohort

Under 2020 ingick 232 barn och ungdomar i priokohorten i MMCUP, vilket ar en
okning fran 222 fran foregaende ar. | Figur Prio illustreras aldersférdelningen per
fodelsear for gruppen.

Antal barn per arskull, priokohort
n=232

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

Figur Prio. Antal barn i priokohorten per fodelsear.

Priokohorten ar de barn med ryggmargsbrack som kunnat foljas fran fodelsen i
registret och ar fodda 2007 och senare. Sjukvardens organisation med neurokirurgi
och uro-tarm-enheter pa de stérre sjukhusen i kombination med barnsjukvardens
tradition av helhetssyn och natverkande bidrar till att MMCUP med stor sakerhet
innehaller alla barn i Sverige med ryggmargsbrack. Det fatalet barn som inte vill delta
i uppféljningsprogrammet raknas bara in i totalantalet, men i 6 saknas uppgifter

Nedanstaende resultat baseras pa de 207 barn som ingar i priokohorten och har ett
registrerat neurologformulér "neuro forsta” och ar fodda 2007-2019. Utdver dessa
finns foljande barn i priokohorten som inte ingar i redovisningen i detta avsnitt. Tva
barn har ett "neuro aldre” formular som medicinsk bakgrund (eftersom personen
flyttat till Sverige efter nyfoddhetsperioden) och 23 barn dar inmatat neuroformular
saknas.

| tidigare arsrapporter har redovisning av i vilken sjukvardsregion barnen bor gjorts.
Var barnen bor &r mindre intressant nar man beskriver gruppen men daremot mer
intressant for att utvardera tillgdngen och kvalitén pa varden. Aven om
barnsjukvarden ar mer sammanhallen an vuxensjukvarden sa skiljer sig
organisationen mellan olika landsdelar vilket forsvarar mojligheten till jamlik vard. Det
blir aven svarare for de yrkesverksamma att uppratthalla kompetens och erfarenhet
nar antalet barn med ryggmargsbrack minskar.
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Fodelseland

M Sverige
M Annat land

W Okant

Merparten av barnen 156 (75%) ar fodda i Sverige medan 49 (24%) ar fodda
utomlands.

Typ av RMB

m Oppet
W Hudtackt

W Okant

132 barn (64%) foddes med 6ppet RMB, och 64 (31%) med hudtackt RMB.
| 40% var ryggmargsbracket upptackt innan fodelsen
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Operation RMB nyfodd

M Ja,iSe
M Ja, utomlands
H Nej

m Okant

158 (76%) blev opererade i nyfoddhetsperioden, varav 37 opererats utomlands.

Hydrocefalusoperation

L NE]
H Nej

B Okant

107 (52%) har opererats for hydrocefalus.

Asa Eriksson, barnneurolog
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Rapporteringsgrad

formular Beddmningar genomforda
under 2020

Personer med minst en beddémning
tom 31/12 2020

Blasa-tarm | 133 (57%)

195 (84%)

Fysioterapi | 120 (51%)

145 (63%)

Arbetsterapi | 36 (16%)

63 (27%)

Psykolog 14 (6%)

28 (12%)

| MMCUP ingar uppgifter fran formular som rér blasa-tarmfunktion, samt formular foér
fysioterapeut, arbetsterapeut och psykolog. Blasa-tarm och fysioterapeutformularen
har varit tillgangliga under langre tid &an arbetsterapeut och psykologformular, vilket
avspeglar sig i andel m ed inmatade formular for de olika funktionsomradena. For
blasa-tarm har 84% av deltagarna i priokohorten atminstone ett formular inmatat, for
fysioterapeutformularet 63%, for arbetsterapeutformuléret 27% och
psykologformuléaret 12% av kohorten. Under 2020 har det registrerats uro-
tarmformular for 57%, fysioterapeutformular fér 52%, arbetsterapeutformular for 16%

och psykologformular 6% av priokohorten.

Tolv barn i priokohorten hade registreringar for samtliga fyra formular: blasa-tarm,
fysioterapi-, arbetsterapi- och psykologbedomningar (Skane (n=6),Vasterbotten (n=

3), Jamtland (n=2) och Jonkoping (n=1).

Fjorton barn i priokohorten hade inga bedémningar registrerade i MMCUP alls for
nagon av blasa-tarm, fysioterapi-, arbetsterapi- och psykologformularen. (Sthim
(n=5), Vasternorrland (n=2), Orebro (n=2), Skane (n=2), 1 Norrbotten (n=1),
Gavleborg (n=1), Sédermanland (n=1), Vastmanland (n=1). Dessa barn och
ungdomar hade enbart registrerats via ett deltagarformular for att finnas med i
registret, men har inte f6ljts med nagon annan funktionsuppféljning enligt
vardprogrammet, tre var fodda under 2020 och har kanske inte hunnit genomga

bedémningar som ingar i MMCUP.

Annika Lundkvist Josenby, registerhallare
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Urinblasa-tarm- priokohort

| hos barn med MMC fédda 2007-2020 har 192/232 barn (84%) minst ett formular
bldsa-tarm mottagning registrerat och 133 (68%) har en blasa-tarm utredning
inmatad for 2020. Stora regionala skillnader gallande bortfallet (Norra SVR 9/23;
39%, Uppsala 25/54; 46%, Stockholm 5/35; 14%, SOSVR 23/23; 0%, Vastra SVR
4/48; 8%, Sodra SVR 4/39; 10%).

Njurfunktion

Kontroll av njurfunktionen med blodprov har gjorts pa 114/232 (49%) av barnen, alla
visat normalvarden. Inget barn i priokohorten &r i behov av dialys eller har genomgatt
njurtransplantation.

Toémningsmetod

Blastomningsmetod har rapporterats for 186(80%) av barnen i priokohorten. RIK, ren
intermittent kateterisering, anvands av 157 barn, tva barn tommer bldsan med kateter
via huden direkt till urinblasan. Ingen har urostomi. Sex av barnen som RIK:ar
tommer blasan via alternativ kanal, dvs genom operation astadkommen kanal mellan
urinbldsan och huden, tva i vardera Vastra och Uppsala- Orebro SVR, en i vardera
Stockholm och Sédra SVR.

Tarmtémningsmetod rapporterades for 178 (77%) av barnen. Majoriteten tommer
tarmen via tarmskaljning (127/178; 71%), hos flertalet via lavemang nerifran, i
retrograd riktning, via &ndtarmsodppningen medan fyra barn, 2 i vardera Sthim och
Sodra SVR, tommer tarmen via lavemang i antegrad riktning, dvs via en pa kirurgisk
vag astadkommen kanal mellan bukvéagg och tarm. Sex barn har colostomi ("pase pa
magen”). Femtioen (29%) av de 178 rapporterade barnen tdmde tarmen den vanliga
vagen, utan hjalpmedel.

Sjalvstandighet i toalettsituationen

Sjalvstandighet i toalettsituationen har registrerats for aldersgruppen 6 — 13 ar (fodda
2007-2014), for 127 barn gallande blastémningen, 126 barn gallande tarmtémningen.
Tjugosex respektive 25 barn (20%) uppger att de klarar toalettsituationen helt sjalva
vad galler blastomningen respektive tarmtémningen. Sjutton barn (13%) uppgavs
vara helt sjalvstandiga pa toaletten gallande bade blas- och tarmfunktionen.

"Hjalp med allt” gallande blastdmningen angavs hos 31/127, (25%), gallande
tarmtomningen hos 60/126, (48%).

Urin och avforingsinkontinens

Pa fragan om urin- respektive avforingslackage i aldersgruppen 6- 13 ar (barn fodda
2007 — 2014) uppgav 24/136 (18%) att de var helt torra. Urinlackage forekom hos
112/136 (82%), vanligtvis med lackage bade dag och natt (79/136;58%). Arton
(18/136:13%) hade lackage endast dagtid, 5 (4%) endast nattetid och 10 (7%)
endast vid fysisk aktivitet. Fyra angav att urinlackaget var ett hinder for olika
aktiviteter.
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Andelen utan urinlackage var hogst i Norra SVR, 4/7 (57%), och Sydéstra SVR 5/17
(30%), i Sodra SVR 5/22 (23%), i Uppsala- Orebro 4/21 (20%), lagst i Vastra SVR
3/26 (12%) respektive Stockholm 3/19 (16%), med stor reservation for
slumpvariationen, laga antal samt graden av bortfall (se ovan!)

Avforingslackage forekom i aldersgruppen 6 — 13 ar (N = 149, fédda 2007- 2014) hos
76 av de 141 som besvarade fragan (54%) och minskar med stigande alder.
Frekvensen lackage varierar fran dagliga lackage (11/66), lackage nagon gang per
vecka (23/66) respektive manad (20/66) till enstaka lackage, farre an 1 gang per
manad (12/66). For 9 av barnen leder avforingsinkontinensen till begransningar i
aktiviteter.

Pagéaende revision av uro/tarmprotokollen

| syfte att minska bortfallet och 6ka registreringsgraden ar protokollen uro-tarm
mottagning (5:1) respektive uro-tarm utredning (5:2) under revision som beraknas
vara genomford under hdsten 2021.

Sven Mattsson, barnneurolog och formularansvarig blasa-tarm
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Fysioterapi- priokohort

Den 31/12 2020 fanns minst ett FT formular registrerar for 145 personer, vilket
betyder att for priokohorten finns det rapporterat FT bedomningar fér 63%. | detta
avsnitt ar det den senaste beddmningen som har anvéants for sammanstaliningen, for
de som har flera beddomningar.

' andel med FT bedomning per region, n=145 ‘

SVERIGE 63
NORRBOTTEN
GOTLAND
KALMAR 22
KRONOBERG 75
JONKOPING 50
OSTERGOTLAND
SODERMANLAND
UPPSALA 100
VASTERBOTTEN
JAMTLAND
VASTERNORRLAND
GALVLEBORG
DALARNA 100
VASTMANLAND
OREBRO
VARMLAND 100

VASTRA GOTALAND

HALLAND

SKANE

BLEKINGE 100

)| R B ——
k 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 1“

Figur FT 1. Andel registrerade fysioterapeutbedomningar fér personer med MMC
fodda 2007 och senare per region och fér Sverige som helhet.
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| Figur FT 1 illustreras andel av personer i priokohorten som har minst ett registrerat
FT formular i varje region. Vi ser fortsatt stora regionala skillnader, déar en del
regioner annu inte registrerar FT beddmningar trots att personerna ingar i MMCUP
och registrerar uppgifter i andra formular. Mindre befolkningsrika regioner har oftare
hdgre andel (t.ex. Blekinge, Dalarna, Varmland), medan mer befolkningsrika regioner
har en lagre andel registrerade FT bedémningar (t.ex. Stockholm, Vastra Gotaland)
jamfort med riksgenomsnittet. Daremot har Vastra Gotaland under det senaste aret
gatt fran att 49 % av personerna har registrerat en FT bedomning for 2020 jamfort
med 0% for 2019.

Muskelfuktionsniva (MFN) i denna grupp fordelar sig enligt Figur FT 2. Denna
variabel ar obligatorisk i formularet. Alternativet "full styrka” ingar inte i den
ursprungliga MFN klassifikationen men har lagts till och forekommer vanligen for
personer med laga bracknivaer.

Det ar fortfarande oklart om denna fordelning av muskelfunktionsniva ar
representativt for hela kohorten eftersom uppgiften saknas registrerade FT formular
for 37% av denna grupp.

Fordelning av muskelfunktionsniva i
priokohort n= 145

THORACAL
HOGLUMBAL
MELLANLUMBAL
LAGLUMBAL
SACRAL

FULL STYRKA

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Figur FT 2. Muskelfunktionsniva i priokohorten.
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Gangfunktion (n= 145)
® gj svar
= ej bedomd

= | — Gar bade inom- och utomhus, ej
behov av ortos

39% = || — Gar bade inom- och utomhus,

behov av ortos, ej ganghjalpmedel

» [Il = Gar inomhus, behov av ortos
och ganghjalpmedel samt rullstol
langre strackor

7%

9% IV — Gar inomhus med ortoser och
5%

ganghjdlpmedel, rullstol inom- och
utomhus

V — Har tréningsgang i skola, terapi
och hemma, forflyttar sig
funktionellt med rullstol

VI — Gar inte, har ev. stafunktion

Figur FT 3. Gangformaga i priokohorten.

Hos barn och ungdomar fodda 2007 och senare saknar 46% funktionell gangformaga
(V och V1), 15% gar med hjalpmedel av olika typer (Il och V), och 36% gar utan
ganghjalpmedel (I och II), vg se Figur FT 3.

Tolv (8%) rapporterar trycksar/hudirritation men ingen rapporterar om svarlakta
hudsar.

” »

Sjutton barn (17%) rapporterar att de upplevt smarta "ganska ofta”, "mycket ofta” eller
"varje dag eller nastan varje dag” de senaste 4 veckorna. De kroppsdelar som

barnen oftast rapporterar denna smarta ifran ar larben/knaled (n=10), underben/fot
(n=7) och rygg (n=4).

Annika Lundkvist Josenby, formularansvarig fysioterapi och registerhallare
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Arbetsterapi- priokohort

Det arbetsterapeutiska bedomningsformuléret inférdes sent under 2016 och ar
fortfarande under implementering. Inom ramen for arbetsterapeutbedémningar i
MMCUP ingar olika bedomningsinstrument med syfte att kartlagga aktivitetsmonster
och delaktighet i vardagsliv hemma, pa forskola/skola och fritid samt bedomning av
barnets formaga till aktivitetsutférande.

Sedan starten har sammanlagt 62 bedémningar rapporterats in for den prioriterade
gruppen av barn fodda med ryggmargsbrack med fodelsear 2007-2020. Nagra av
barnen har fler an en bedémning rapporterad. Antalet rapporterade bedémningar per
fodelsear varierar. Eftersom forsta bedémningen gors vid 18 till 24 manaders alder
finns i detta material inga registreringar pa fédelsearen 2019 och 2020. Flest
registreringar ar gjorda pa gruppen fédda 2013 med 10 bedémningar.

Antalet rapporterade bedémningar for den prioriterade gruppen har 6kat sedan
starten, se figuren nedan. Under 2016 rapporterades 2 bedémningar, medan det
under 2020 6kat till 36 bedomningar. Rapporteringsgraden ligger fortfarande pa en
lag niva, men okar stadigt frdn 2019 och framat.

20 Antal rapporterade bedémningar/ar

35
30
25
20
15
10

5

0
2016 2017 2018 2019 2020

Figur AT 1.

Tolv av Sveriges 21 regioner, ungefar halften, har rapporterat in en eller flera
beddmningar i arbetsterapeutformularet. Tabellen nedan visar antalet rapporterade
beddmningar per region. Det kravs fortsatt arbete med implementering for att 6ka
inrapporteringen och darmed uppna insatser enligt nationella kliniska riktlinjer och
lika vard i hela landet.
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Antal rapporterade beddomningar per region

Dalarna m—
Gavleborg  m—
Halland ~mo—
Jamtland/Harjedalen  m—
JOnkOping IEEEEE——
Nelllo g
Sodermanland m——
Uppsala m——
Viarmland e
Vasterbotten m———
Vastra GOtalan cl
Ostergdtland  n—

0 2 4 6 8 10 12 14 16

H Antal

Figur AT 2.

Hogst andel rapporterade beddmningar i arbetsterapeutformularet har PEDI med 32
registreringar, medan Habba endast har en rapporterad bedémning.
Bedomningsinstrument som kraver sarskild utbildning (AMPS, Habba, KaTidB och U)
har lagre andel inrapporterade bedémningar.

Anette Hill, formularansvarig arbetsterapi
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Kognition — MMCCog

Sedan 2015 rekommenderas att generell utvecklingsniva, visuospatiala funktioner
och exekutiva funktioner testas hos barn med ryggmargsbrack vid specifika aldrar.
Syftet med den systematiska uppféljningen ar att fanga kognitiva svarigheter tidigt for
att framja god utveckling och underlatta individens vardag i forskola, skola och
senare arbete. Detta kan ske genom att barnet t.ex. far hjalpmedel eller far lara sig
strategier for att underlatta skolarbetet. Ett stort antal vetenskapliga studier pavisar
att personer med ryggmargsbrack och hydrocefalus har 6kad risk fér problem med
exekutiva funktioner. Det ar darfor viktigt att en beddmning av exekutiva funktioner
gors vid en tidig alder.

De test och enkater som rekommenderas ar baserade pa de riktlinjer som togs fram
for barn och unga med cerebral pares av en nordisk expertgrupp av psykologer (for
mer information, se Bgttcher et al, 2015). Samma batteri av test rekommenderas for
individer med ryggmargsbrack. Rekommendationerna géllande vid vilka aldrar barnet
bor utredas skiljer sig dock at. Vid ryggmargsbrack rekommenderas kognitiv
utredning oftare; bade vid fyra och vid sex ars alder, samt minst en gang till under
grundskola/gymnasium. Sjalvklart spelar den individuella psykologens kunskap in. En
del psykologer foreslar att vissa barn med ryggmargsbrack testas vid andra aldrar
eller beslutar sig for att anvanda andra instrument &n de som rekommenderas i
MMCCog.

For att undersoka den generella utvecklingsnivan rekommenderas Wechsler-
testerna. Eftersom barn med ryggmargsbrack kan ha speciella utmaningar relaterade
till visuspatiala formagor rekommenderas det att komplettera med the Beery
Buktenica Developmental Test of Visual-Motor Integration (VMI) (Beery et al, 1997).
Med tanke pa de vanligt forekommande problemen med exekutiv funktion
rekommenderas ocksa att komplettera den kognitiva bedémningen med the Behavior
Rating Inventory of Executive Functioning (BRIEF) (Gioia et al, 2000). Det gar att
mata in olika versioner av resultat fran testen i MMCUP men vi rekommenderar att
den senaste versionen anvands om mgjligt.

Implementeringen av MMCCog har gatt langsamt, vilket ocksa observerats da det
géaller barn med cerebral pares. | en enkatstudie om CPCog genomférd 2020 listas
brist pa psykologer pa habiliteringar som en orsak, okunskap om CPCog en annan.
Orsakerna ar formodligen desamma géllande MMCCog. En del psykologer beskrev
ocksa brist pa erfarenhet av att testa barn med cerebral pares. Generellt férekommer
oftare tal och rorelsesvarigheter (6vre extremiteterna) vid cerebral pares an vid
ryggmargsbrack vilket kan gora det svarare att kognitivt utreda ett barn med cerebral
pares an med ryggmargsbrack. Det kan ocksa vara sa att eftersom individer med
ryggmargsbrack pa gruppniva ofta har ett val utvecklat sprak som maskerar mindre
synliga svarigheter sa anses personen inte behdva utredas. Detta &r oftast en
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missbeddmning och vi hoppas att se en markant 6kning av MMCog registreringar
2022.

| Figur: cogl beskrivs hur manga barn med ryggmargsbrack som har nagon MMCog
data registrerad i MMCUP sedan starten 2015. En del barn testas mer an en gang

och har darfor > 1 testtillfalle registrerat

Figur: cog 1. Antal kognitionstestningstillfallen registrerade i MMCUP, 2015-2021.

ANTAL BARN MED REGISTRERAD
KOGNITIONSDATA, MMCUP 2017-2021 (JULI),
N =58

2017 =2018 =2019 =2020 2021 (tom juli)

25 22
20
15 13

10

| Tabell cog 1 listas forsta aret MMCog data blev registrerad i de respektive
regionerna for forsta gangen. Totalt har kognitionsdata fran atminstone ett barn med
ryggmargsbrack rapporterats in i 11 av de 21 regionerna.

Tabell: cog 1. Rapporterad kognitionsdata* — Region. N = 11

Ar Region

2017 Halland
Skane

2018 Jamtland/Harjedalen

2019 Jonkoping
Dalarna
Vasterbotten

2020 Vastra Goétaland

2021 Ostergotland
Kronoberg
Uppsala
Varmland

*forsta gangen nagon psykolog fran regionen rapporterat kognitionsdata i MMCUP
for minimum ett barn.
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Under det kommande aret 6nskar vi etablera psykologer som fungerar som
kontaktpersoner gallande MMCCog. Dessa kontaktpersoner ska fungera som en lank
mellan MMCUP och habiliteringarna gallande fragor som framforallt handlar om
kognition. Férhoppningen ar aven att dessa kontaktpersoner ska lagga grunden for
ett natverk med inriktning kognition och ryggmargsbrack. For Blekinge, Dalarna,
Halland, Jonkoping, Kronoberg, Sormland, Vasterbotten och Ostergétland finns
redan kontaktpersoner vilket vi &r mycket tacksamma for.

Referens

Battcher L, Stadskleiv K, Berntsen T, Christensen K, Korsfelt A, Kihlgren M, Odman
P. Systematic cognitive monitoring of children with cerebral palsy — the development
of an assessment and follow-up protocol. Scandinavian Journal of Disability
Research 2015; DOI:10.1080/15017419.2015.1091035.

Ann Alriksson- Schmidt, formularansvarig psykolog
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Operationer- priokohort

Totalt har 49 operationer gjorts pa 32 barn i priokohorten. Varje barn har genomgatt

1-4 operationer. Med tanke pa underlaget bedoms inrapporteringen ofullstandig fran

Stockholm, Uppsala-Orebro och Norra regionen, vilket omojliggér analys pa nationell
niva. Darmed har inte heller operationsdata for ar 2018-2020 kunnat analyseras.

| arsrapporten 2018 gavs en mer noggrann analys av de neurokirurgiska
operationerna pa alla barn i priokohorten (fodda 2007 och senare), opererade t o m
2017.

Nitton neurokirurgiska ingrepp finns registrerade under 2020. | endast 2 av de totalt 5
fodda i landet under 2020 fall har rapportering skett om den forsta neurokirurgiska
operationen (slutning av bracket vid 6ppet RMB). En av dessa har shuntopererats for
hydrocefalus. Ytterligare fem barn i hela kohorten har behovt reoperationer av shunt
— och upprepade reoperationer har behovts i ett par fall, vilket visar pa komplexiteten
nar det galler att analysera operationsdata. Siffrorna maste ocksa tolkas med
forsiktighet, eftersom tidigare rapport (Arsrapport 2018) visat pa regionala skillnader i
antalet shuntrevisioner. P& sikt kan registret ge majligheter till narmare analys av
indikationer och metoder vid shuntrevision — inte minst nar upprepade reoperationer
inom kort tid varit nédvandiga.

Fyra har opererats med avfjattring, men regionala skillnader och underrapportering
fran tre regioner kan spela roll. Under forsta tioarsperioden var det totalt 34 som
genomgatt denna operation (Arsrapport 2018). Ingen genomgick
dekompressionsoperation av bakre skallgropen (totalt sju under den forsta
tioarsperioden).

Tva av de totalt 11 urologiska operationerna innebar att man skapat alternativ kanal
for ren intermittent kateterisering (RIK), medan dvriga inneb&r anlaggning av
suprapubiskateter for att tomma blasan, eller cystoskopi, vilken fatt upprepas hos
samma individ flera ganger. De senare tva ingreppen ar alltsa inte operationer i
egentlig mening men gors i narkos, och har en atgardskod i ICD-10.

Fyra ortopediska operationer fanns registrerade, samtliga pa barn under 5 ar.
Sammanfattningsvis begransas analysen av underrapporteringen, da tre stora
sjukvardsregioner (Norra, Stockholm, Uppsala-Orebro) inte bedéms ha registrerat
alla operationer.

Registret kan pa sikt ge vardefull information éver tid. En kvalitetsindikator skulle
kunna vara hur ofta shuntrevision behover goras. En fragestallning kan vara om
indikationen for neurokirurgiska operationer sasom avfjattring och dekompression av
bakre skallgropen har andrats 6ver tid. En urologisk fragestallning kan vara huruvida
barn och ungdomar erbjuds kontinenshojande kirurgi. Fragestallningen maste
kopplas till den urologiska/uroterapeutiska genomgangen. Indikationerna for

34



Arsrapport for verksamhetséret 2020

ortopedkirurgiska ingrepp kan ocksa bli foremal for en analys, baserad pa alla
registerdata.

Ingrid Olsson Lindberg, barnneurolog

Sammanfattning- priokohorten

Resultaten hittills ar intressanta, men de regionala skillnaderna i registrerade
formular for barn och ungdomar med ryggmargsbrack ar fortfarande mycket stora,
vilket gor det svarare att jamfora varden Oover landet och i de olika regionerna.

Arbete med férenkling av formularen under det kommande aret kommer
forhoppningsvis att forbattra detta. Uppfdljningen saknar aven ett sammanfattande
barnneurologiskt formuléar, vilket man siktar pa att utarbeta under aret.

En annan viktig faktor att ha i atanke vid analysen av utfallet i MMCUP och som inte

tidigare berorts i rapporten, ar att de individuella variationerna ar stora vad galler
missbildningens omfattning och de funktionsnedsattningar den leder till.
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Resultat- vuxen

Uppfdljningen av vuxna med ryggmargsbrack i MMCUP har tva syften:
Tabell Vuxenl.

1. Att uppmarksamma

halsoproblem och risker for Formular i MMC":UP vuxen:
allvarliga komplikationer, och Deltagarf?rmulz?l.r ) .
att forebygga eller behandla Neuro - forsta: aldre, ryggmargsbrac.k
dem. Neuro - forsta: annan ryggmargsavvikelse
Liten genomgang
2. Att samla kunskap, gora EQ-5D
behandlingsmetoder och Fysioterapeutformular_vuxen
vardgivare for att utveckla
varden.

Det forsta syftet uppfylls direkt i samband med uppféljningen. Det andra syftet ar
beroende av inrapportering till MMCUPs databas, och kvaliteten paverkas av tex
vilka som erbjuds deltagande och hur komplett formuléaren fylls i.

| MMCUP vuxen finns ett flertal formular (Tabell vuxenl.) Rekommendationen ar att
fylla i alla formular nér uppféljningen startar, och sedan i forsta hand fortsatta med
Liten genomgang och EQ-5D en gang om aret. Liten genomgang redovisar
patientens uppfattning, och innefattar bland annat social situation, hjalpmedel och
anpassningar, fysisk och kognitiv funktion, neurologiska symtom, smarta, urinblasans
och tarmens funktion. Objektiva matt pa vikt och blodtryck ingar ocksa.

DELTAGARE

Under 2020 fortsatte antalet deltagare i MMCUP vuxen att 6ka. Registret innefattar
nu 416 deltagare fodda 2002 eller tidigare och av dem har 268 gjort en Liten
genomgang vid nagot tillfalle. For vuxna ar det ibland svart att fa fram exakta och
tillforlitliga uppgifter om missbildningen. Bland dem som ar registrerade som MMC
kan darfor finnas nagra med andra missbildningar av ryggmargen och symtom som
vid MMC. Féljande sammanstallning &ar baserad pa alla som gjort Liten genomgang,
oavsett typ av ryggmargsmissbildning.

LEVNADSFORHALLANDEN OCH HALSA

De 268 vuxna som gjort en Liten genomgang ar mellan 18 - 79 ar, och medianaldern
ar 32 ar. Majoriteten ar ensamstaende, har stodinsatser fran samhalle eller anhdriga,
och har sysselsattning i form av arbete, studier eller daglig verksamhet. En femtedel
har en kand intellektuell funktionsnedsattning. Bara en tredjedel av alla deltagare har
testats, trots att paverkan pa kognitiva funktioner numera ar valkant vid
ryggmargsbrack (Tabell Vuxen?2).
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Tabell Vuxen2: Levnadsforhallanden

Kon n=268 %
Kvinnor 140 52
Man 127 47

Boende
Ensamboende 121 45
Med foraldrar 72 27
Sammanboende med partner/barn 57 21
Boende med sarskild service 25 9

Intellektuell funktionsnedsattning
Ja, testat 46 17
Ja troligen, men ej testat 10 4

Sysselséttning
Arbete 91 34
Daglig verksamhet 48 18
Ingen sysselsattning 44 17
Studier 38 14
Arbetsstkande 17 6
Sjukskrivning 13 5
Praktik/arbetstraning 10 4

Stod i vardagen
Anhorig 102 38
Inget stod 68 25
Personlig assistans 62 23
God man 38 14
Hemtjanst 37 14

Ungefar halften av deltagarna har hydrocefalus. Varannan deltagre tommer sin
urinbldsa med hjalp av ren intermittent kateterisering (RIK), urin- eller
avforingsinkontinens férekommer ocksa i samma omfattning. Smarta, svarlakta sar
och hdgt blodtryck ar andra vanliga halsoproblem (Tabell Vuxen3). Tyvarr saknas
svar fran ca 15% av deltagarna pa varje fraga om héalsoproblem i Liten genomgang.
Det kan darfor vara fler som har respektive halsoproblem an det antal som
presenteras har.

En frAdga om oro och nedstamdhet finns i formularet EQ-5D, och har besvarats av
174 deltagare. Av dem uppger en femtedel att de ar ganska, eller mycket, oroliga
eller nedstamda, medan néstan halften ar varken oroliga eller nedstamda.
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Tabell Vuxen3.

Halsotillstand n=268 %
Hydrocefalus 154 5g| EFFEKT PA VARDEN
Epilepsi 22 8| MMCUP fungerar som ett hjalpmedel for
Blodtryck 6ver 140/90 47 18| att strukturera uppfdljiningen av vuxna
Smarta med ryggmargsbrack och bidrar till att
Ofta/alltid 84 31| halsoproblem uppméarksammas pa ett
Aldrig 69 26/ tidigare stadium. Vid Liten genomgang
Svarlakta sar har bland annat uppmarksammats 55
sar 25 9| fall av nytillkomna neurologiska symtom
tryckmarke 20 8| som kan tyda p& problem med
Urinvagar hydrocefalus, shuntdysfunktion eller
ren intermittent fiattrad ryggmargssyndrom. Man har
Kateterisering 149 56| aven uppmarksammat 51 deltagare som
urininkontinens 144 54| pnskar traffa personal med mer kunskap
dialys/njurtransplantation 9 3| om bls- eller tarmtémningsproblematik.
Tarm
avféringsinkontinens 106 40
tarmtomningssvarigheter 92 34

REGIONALA JAMFORELSER:

Mojligheten for vuxna med ryggmargsbrack att delta i uppféljningen ar valdigt olika i
olika delar av landet. P4 manga hall finns ingen mdgjlighet alls att fa en sammanhallen
uppfoljning. | Stockholmsregionen erbjuds en sammanhallen uppféljning men inte
deltagande i MMCUP, medan Vastra Gotaland och Jamtland erbjuder bade
sammanhallen uppféljning och deltagande i MMCUP. F6r dem som har deltagit i
MMCUP som barn finns ett Deltagarformular i registret, men manga har sedan inte
foljts upp med Liten genomgang som vuxna.

Regelbunden uppfdljning av urinbldsans och njurarnas funktion ar viktigt for att
forebygga utvecklingen av njursvikt.

Bland dem som gjort en Liten genomgang varierar andelen som har regelbunden
uppféljning av urinvagarna stort mellan regionerna, fran 42% i Sodra till 100% i Norra
sjukvardsregionen. (Figur Vuxen). Sjukvardsregionerna Stockholm, Sodra, Vastra
och Uppsala-Orebro har alla ungefar lika stora befolkningsméangder, och borde
rimligen ha ungefar lika manga vuxna med MMC.
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Norra E
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Sydostra
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W Regelbunden uppféljning av urinvagar
Liten genomgang

W Deltagarformular

Figur Vuxen: Antalet deltagare med Liten genomgang respektive regelbunden
uppfélining av urinvagar, i respektive sjukvardsregion.

SAMMANFATTNING

De regionala skillnaderna i uppféljningen av vuxna med ryggmargsbrack ar fortsatt
omotiverat stora.

Liten genomgang fangar upp vardbehov och ger en 6versiktlig bild av livssituation
och hélsotillstand hos vuxna med ryggmargsbrack. Andelen obesvarade fragor i de
inmatade formularen behdver dock minskas. Ett arbete med att férkorta och forenkla
formularet Liten genomgang har darfor pabarjats.

Ulrica Jonsson, vuxenhabiliteringslakare
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Vetenskaplig aktivitet samt publikationslista MMCUP 2020

Tva doktorsavhandlingar delvis baserade pa MMCUP-data forsvarades under 2020
(1-2).

Publikationerna 3, 4 ar baserade pA MMCUP-data. Under 2020 pabérjades ett
masters projekt baserat pA MMCUP data (5). Arbetet ar inte avslutat &nnu men
forvantas publiceras 2021. COVID 19 paverkade deltagandet pa vetenskapliga
kongresser da en del kongresser blev instéllda.

Doktorsavhandlingar
1. Wide, P. (2020). Neurogenic bladder and bowel dysfunction: Clinical aspects
in children with spinal dysraphism. (Doctoral dissertation). Linkdping:
Linkoping University Electronic Press.
2. Gabrielsson, H. (2020). Adults with Spina bifida: voices from everyday life and
exploration of living conditions. (Doctoral dissertation). Orebro University,
School of Health Sciences.

Publicerade referee granskade artiklar baserat pa MMCUP
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Internationellt samarbete

Interview with Erasmus Trainee Melinda Rocchi, MD, by Ann Alriksson-Schmidt

So Melinda... you have recently spent some time in Sweden on an Erasmus
traineeship. Please tell us a bit about yourself.

- I'm a 25 year old doctor from Italy and | recently graduated from medical school at
the University of Florence, the city where I've lived for the past 7 years.

What is an Erasmus traineeship and how come you applied for it?

- The Erasmus traineeship is part of the larger Erasmus+ program established by the
European Union. The main difference between the traineeship and a regular
Erasmus exchange is that it focuses mainly on practice and research rather than on
attending classes and taking exams at a foreign institution. It allows students (and
recent graduates like me!) to pick the foreign University they would like to attend and
to get in contact directly with professionals that work in the student's area of interest.
So, rather than working into pre-arranged accords between one's home institution
and the foreign ones, it gives students more freedom to explore their interest and find
an internship that fits them best. | decided to apply to the Erasmus traineeship
exactly for this reason: as | have an interest in Public Health research, | wanted to get
more experience in the field and | was able to look for a project that interested me.

Why Sweden?

| chose Sweden for many reasons. First of all, | visited the country with a short
University project in 2018 and | was able to get a glimpse of how thing works in
Swedish universities and health settings. That experience prompted my interest in
wanting to study in Sweden, something that became more solid over the years. When
| decided that I'd like to work in the research field, | knew that Sweden could be the
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right choice to start a future life and career and develop my skills as a researcher
since it's a country that offers many opportunities in that field. This is why | applied for
the traineeship in Sweden: | wanted to get a more accurate experience of what it
would be like to work and study there and understand if it can be the right place for
me. After this experience, | can say it definitely is!

What was it like to do a traineeship given the ongoing pandemic?

It was challenging at first to organize everything. Ann and | got in contact before the
pandemic started and | think | was lucky to find a supportive tutor that helped with the
process of applying. My university helped to get prepared for the exchange and | was
happy to be able to make it given the current climate. It was definitely a different
experience than it would have been without the pandemic. There were fewer people
around in the office and overall fewer students to interact with, but I still enjoyed the
traineeship and appreciated the fact that everything worked out.

So please tell us what you worked on.

The project | worked on regards the causes of death and mortality in adults with
spina bifida, compared to a control group. The goal is to understand what the
mortality rate is compared to the general population and especially focusing on the
causes. Few studies analyze this in adults and our research wants to help fill the gap
and understand the phenomenon better. Knowing what causes death in adults with
spina bifida will help us understand what we should focus on in the future and what
diseases can be preventable.

What did you know about spina bifida before you came? Did you learn about it
in medical school?

| started learning about spina bifida when | was assigned to this project and tried to
understand more about it, something that | constantly did while working on the study.
Unfortunately, we're not taught much about spina bifida in med school, except for
some general concepts. | think that teaching more about it in school would help
doctors and health professionals be more prepared if they encounter it in their daily
job.

Any preliminary results you can tell us about (feel free to say no)

Yes! | think there are some interesting results. We conducted a survival analysis
using different parameters and | think it shows us what we can expect from different
groups of adults with spina bifida depending on their comorbidities, place of birth, and
age. I'm currently working on the part of the study focusing on the causes of death
and | think that I'm starting to see some patterns and differences between our group
of cases and controls. Further work that I'll conduct in the next few weeks will
probably present a clearer picture.
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What was it like to work with registry data?

It was interesting, as | never had the opportunity to work with registry data before. |
think that having a register for spina bifida definitely helps to study and research the
diseases and everything that is connected with it. It helps to have more clear and
homogenous data that can be used in research projects such as ours.

Finally, what are your upcoming plans?
My plan is to further study Public Health and applying to Master's programs in the
area so | can have a more solid base for starting a future research career in the field.

| will definitely like to get the chance to come back to Sweden for that.

Many thanks to Melinda and good luck in your future endeavors!
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Malsattning 2022

Under kommande ar kommer registret att arbeta med strukturella forandringar bade
avseende styrgrupp och databasen. Féljande mal ar forankrade hos RCSyd/ CPUA i
Region Skane som ar ytterst ansvarig for registrets arbete.

1. Fullfélja revision av féljande formular i samarbete med registerspecialist pa
RCSyd; Neuro forsta, Fysioterapi, Uro-tarm mottagning, Uro-tarm utredning
och Liten genomgang. Fragor om smarta och trycksar som finns i flera
formular ska vara enhetligt formulerade for att mojliggéra uppféljning av dessa
variabler genom hela livet bade pa individ- och gruppniva.

2. ldentifiera och utveckla tva nya kvalitetsindikatorer sa att det passar for alla
aldrar.

3. Utveckla kontakten med NPO neurologiska sjukdomar for att fa stod i
implementeringsarbetet for vuxna med MMC i landet.

4. Under 2022 genomféra omformering av registrets styrgrupp med farre
styrgruppsledamaoter och fler personer engagerade professionsvis i aktiva
arbetsgrupper.

2021-09-06

Annika Lundkvist Josenby. registerhallare
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