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Torsdag

Program
13-13.55
14.00 - 15.00
15.00-15.15
15.15-16.15
16.30-17.30
17.30-18.00

Aktuellt i MMCUP- arsrapport 2021, registerhallare och formuldransvariga

Ryggar vid MMC - Hans Tropp, adj professor och dverlakare, ryggortoped i Linkdping
Fika

Ryggar vid MMC, forts.

Kognition i ett livsperspektiv CO-OP ger stéd for att uppnd mal i vardagsaktiviteter for
personer med MMIC.

Marie Peny-Dahlstrand, docent, leg arbetsterapeut, specialist i habilitering och
handikappomsorg

Barbro Lindquist, med dr, specialist i neuropsykologi

Rapportering fran MMC- relaterad forskning OBS! Presentationer pa engelska.
Moderator Ann Alriksson Schmidt, Fou ansvarig for MMCUP

Melinda Rocchi: Mortalitet vid MMC i Sverige

Samu Mtutu: Meddelas senare



MMCUP 2021

Annika Lundkvist Josenby, registerhallare
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Om MMCUP

 Storlek (2021-12-31)

e 749 deltagare; 359 personer 0- 18 ar och 390 personer 19 ar och aldre (2021-12-
31)

e 8828 inmatade formular

e Ca 530 anvandare

e Multiprofessionellt: neurologer, habiliteringslakare for barn, ungdomar och
vuxna, rehablakare, sjukskoterskor, uroterapeuter, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter, psykologer, kirurger med olika specialistomraden



Overgripande mal

 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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31 10 0 64 60 4

Stockholm  [BENPE 0
2 6 6 1 15 1 3.0
skagne 18 a1 36 16 111 94 17 0
Halland [ 8 12 8 33 32 1 0
21 30 66 99 216 201 15 0
7 11 5 12 35 29 6 0
5 4 2 o 1 u 0 0
2 6 7 4 29 28 0o 1
5 10 1 0 16 16 o o
1 6 0 o 7 7 0o 0
2 6 5 1 18 u 0o 0
simtland [ 6 6 6 23 15 8 0
9 6 8 o 23 0o 0
0 1 3 o 4 4 0o o
3 8 7 6 24 2 10
11 6 8 o 25 2 10
11 16 13 2 62 59 3 0
6 8 0o 21 19 2 0
6 5 19 36 30 6 0
Kalmar 13 4 30 2 10
Gotland A 1 1 1 4 4 o 0
151 221 222 200 803 734 68 1
139 193 191 188 711
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Tackningsgrad

TYP 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Antal registrerade patienter/interventioner under aret 99 113 149 174 192 206 226 238
Antal patienter/interventioner nationellt i malgruppen 102 123 162 183 201 215 234 247
a7 92 a2 05 96 96 06 06

Tackningsgrad (%)

summa

- Endast priokohort
- Baserat pa MMCUP uppgifter, inte PAR

- Fodda 2007 och senare
- Ryggmargsbrack

- FOor aldre tonaringar och vuxna saknas underlag for att berakna tackningsgrad



Svarsfrekvens for registrets fem viktigaste kvalitetsindikatorer

TYP 2014 2015 201e 2017 2018 2019 2020 2021 vARIABELNAMM

KI1 100 100 100 100 100 100 100 100 uppfoljningsorsak diagnos
Ki2 90 89 88 92 92 93 R 93 samordningsansvarig verksamhet finns
Ki3 0 —~ 26 24 33 46 42 62 Njurfunktion- blodprov
Ki4 2 20 35 48 57 62 al 17 hudirritation/sar
KI5 12 22 33 36 37 49 23 68 Smarta senaste 4 v
summa

- Endast priokohort
- Baserat pa MMCUP uppgifter, inte PAR
- Fodda 2007 och senare
- Ryggmargsbrack



0 0

| stockholm Y 92% 84%
100% 100% 0 0 100%
| skane V% 97% 29% 47% 88%
| Halland [T 86% 29% 43% 100%
71% 100% 7% 33% 100%
100% 100% 25% 100% 75%
78% 89% 0 0 100%
100% 33% 0 0 100%
100% 89% 22% 44% 100%
86% 43% 0 29% 86%
83% 0 0 0 83%
| Jimtland @ [EEEYIA 100% 67% 67% 100%
100% 100% 25% 50% 100%
0 0 0 0 0
100% 86% 0 43% 57%
| sormland @ [EEDLOA 55% 0 73% 73%
57% 100% 36% 14% 100%
44% 100% 11% 44% 100%
60% 100% 40% 0 100%
| Kamar [P 90% 0 0 90%
| Gotland [NV 100% 0 0 100%
]

67% 89% 14% 30% 90%
63% 84% 12% 27% 89%



MMCUP Priokohort 0-14 ar

Barnneurologi

Asa Eriksson, barnneurolog
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Typ av RMB

m Oklart
m Hudtackt

m Misstankt

m Oppet




Prenatalt kant RMIB

BE]
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Forlossning

m Planerat sectio
m Akut sectio

w Vaginal, huvud
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Hydrocefalusopererade

s Oppet RME  w Hudtickt RMB = Majligt RMB
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MMCUP Priokohort 0-14 ar

Uro-tarm

Magdalena Vu Minh Arnell, uroterapeut

Arsmote 2022-09-22



MMCUP
Arsrapport 2021

Barn och ungdomar med ryggmargsbrack
Fodda 2007-2021

Yﬂ VASTRA

- GOTALANDSREGIONEN

v SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET




Fordelning 2021

Norra 22 (9)
Uppsala/Orebro 47 (20)
Stockholm 39 (16)
Sydostra 33 (14)
Vastra 56 (23)
Sodra 42 (18)

Totalt 239

Uro/Tarm Arsrapport MMCUP 2021



Njurfunktion

e Njurfunktionen mattes hos 123 (51 %) av individerna och 7 av dem
hade en latt sankt funktion (GFR medel 82 ml/min korrigerat till
kroppsyta (range 77ml/min — 87ml/min)



Blastdmningsregim

Av de 197/239 individerna (82%) dar man registrerat
blastomningsregim, anvande 86 % RIK-metoden och 14 % kissade
spontant.



Urinlackage

Av 164 varderade individer fran 6 ar och aldre, hade 79 % urinlackage



Sjalvstandighet i RIK > 6 ar

44 % av individerna fran 6 arsalder var sjalvstandiga i RIK, eller
behovde bara en muntlig paminnelse, medan 22 % behdvde
hjalp med allt



Tarmtomningsregim

1 201/239 (84 %) av totala kohorten hade uppgift lamnats
avseende tarmtoémningsregim

26 % av individerna tomde tarmen spontant
68 % behdvde lavemang, TAl (Transanal irrigation)

4 individer gav sig lavemang via en kanal in i proximala delen av
tjocktarmen (MACE, ACE)

7 individer hade colostomi



Sjalvstandighet i tarmregim > 12 ar

Vid 12 ars alder eller aldre klarade:

27 % hela tarmtomningsproceduren sjalv eller behdvde bara en muntlig
paminnelse

34 % behovde hjalp med allt



Totalt antal urologiska operationer 2007-2021

* Avseende urologiska operationer har enligt registret 5 barn/ungdomar
blivit foremal for stor kirurgi (blasforstoring, blashalsplastik och
alternativ RIK-vag)

e 2 individer endast fatt en alternativ RIK-kanal.

* Elva barn har en vesicostomi.



Fragor att ta stallning till

Vilka barn, ungdomar och vuxna skall inkluderas i MMCUP?

= Alla med ryggmargsmissbildningar? Diagnosen hydrocefalus?
Forvarvade skador som leder till neurogen blasfunktionsstérning?

* Hur oka registreringen, enklare formular!! Farre uppgifter som ar mera relevanta?
* Hur varderar vi urinlackage? Med eller utan skydd? Lackagetest?

= Ar avforingslackage 1-2 timma efter lavemang att betrakta som lackage?

Ar 6 &r en bra alder att viardera urinldckage?

Normal tarmtémning?! Ar krystning betraktat som normal tarmtémning?



MMCUP Priokohort 0-14 ar

Fysioterapi

Annika Lundkvist Josenby, leg fysioterapeut
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FT formular

10

o

9

o

[
o

7

o

o]
o

5

o

B
o

3

o

2

o

1

o

0

Andel personer med/utan FT beddmning

* n=161 deltagare med FT

|‘||‘||‘|||||| -

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

H andel med FT bed ®andel utan

Arsmote 2022-09-22



Andel deltagare med FT beddmning

Sverige
Gotland
Kalmar
Kronoberg
Jonkoping
Ostergdtland
Sédelmanland
Uppsala
Norrbotten
Vasterbotten
Jamtland
Vasternorrland
Galvleborg
Dalarna
Vastmanland
Orebro
Varmland
Vastra Gotaland
Halland
Blekinge

andel FT bed i priokohort

e 8 regioner har minst ett FT
formular for varje deltagare

e 2 regioner har inte registrerat
nagra FT formular

e Storre andel 2021 an 2020
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Rapporterad smarta, senaste 4 v

140

e Senaste FT beddomning
rapporten hos alla med minst en
registrering, n= 375

120

100

. e Alla aldrar

40 ¢ 38% (0'9 ér)' 92% (51'81 ér)
. * Andel personer som uppger
O I . smarta 6kar med alder

2020-2011 2001 2010 2000-1991 1990-1981 1980 1971 1970 1941
(n=96) n=135) (n=71) (n=39)

B utan rapporterad smarta senaste 4 v B med rapporterad smarta senaste 4 v
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MMCUP Priokohort 0-14 ar

Arbetsterapi
Anette Hill, leg arbetsterapeut
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Arbetsterapeutformular

e Aktivitetsformaga &
aktivitetsmonster

e Aktivitetsutforande

* Funktionsférmaga

147 rapporterade beddmningar
2016-2021

MMCUP

Uppfoljningsprogram for
spinal dysrafism och hydrocefalus



Antal rapporterade beddmningar per region
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PEDI — Normativa poang
Funktionella fardigheter
Personlig vard

Normalvariation: 30-70 poang

Medelvarde: 27,1 poang

Medianen 22,1 poang

Spridning 10-74,4 poang

31% inom normalvariationen

64% under normalvariationen

5% over normalvariationen.

Normativa poang for funktionella fardigheter
Personlig vard

® [nom normalvariotionen

= Under normalvariationen

= Over normalvariationen



PEDI — Normativa poang
Funktionella fardigheter
Rorelseférmaga

Normativa poang for funktionella fardigheter
Personlig vard

Normalvariation: 30-70 poang

Medelvarde: 26,3 poang
Medianen: 18,1 poang

Spridning 10-62,2 poang

e 41% inom normalvariationen

* 59% under normalvariationen

® [nom normalvariotionen = Under normalvariationen



PEDI — Normativa poang
Funktionella fardigheter
Socialféormaga

Normativa poang for funktionella fardigheter
Personlig vard

* Normalvariation: 30-70 poang

Medelvarde: 38,7 poang

Medianen: 36,3 poang

Spridning 12,6-65,4 poang

67% inom normalvariationen

33% under normalvariationen

® [nom normalvariotionen = Under normalvariationen



Sammanfattning resultat PEDI

« Stor spridning av resultat, varierande aktivitetsformaga

« Farre funktionella fardigheter inom Personlig vard & Rorelseférmaga.
Halkar efter i utvecklingen av vardagsfardigheter inom dessa omraden
Behovs stod och insatser

« Sociala fardigheter styrka
1/3 behover stod aven inom detta omrade




MMCUP Priokohort 0-15 ar

Psykolog
Ann Alriksson-Schmidt, utvecklingspsykolog
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MMCUP Tonarsinventering

Barnneurolog

Ingrid Olsson Lindberg
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Redovisning fran VGR, Halland, Varmland,
Sydostra regionen samt Norrbotten

Fodda 2002-2006
YﬂVASTRA

. . - GOTALANDSREGIONEN
Ingrid Olsson och Lisa Bondjers




Redovisning fran VGR, Halland, Varmland,
Sydostra regionen samt Norrbotten

* Totalt 49 varav 22 man och 27 kvinnor

* 5 utlandsfodda

e 40 Oppna, 8 hudtackta, 1 lipoMMC

* Primarop: 3 6ppna op vid 2 d alder

* Hydrocephalus: 32 av 49 op varav 2 med hudtackta, 65 %
21 av 32 reoperation shunt, 66%

e 1av 32 gravsynskada pga shuntdysfunktion



 Chiari: ingen dekompressionsoperation
Avfjattring: 16 av 49, 33%
varav 8 infor skoliosoperation
* 13 skoliosopererade, 6 behandlade enbart med korsett

* 4 av 49 behdver nagon typ av andningshjalpmedel
* 4 har gastrostomi



* Kognition: 36 av 49 har gatt i grundskola, 73%
* Majoriteten har genomgatt neuropsykologisk utredning
* 14 av 49 1Q<70, 29%



e Sjalvstandigt gaende inomhus 20 av 49, 41%

* 35 nagon typ av ortopedisk operation (hofter, knan, fotter), 71%
* 10 av 49 spontanfraktur, 20%

e 12 av 49 trycksar, 24%



 Alla har normal njurfunktion!
e 43 av 49 anvander RIK, 88%
varav 14 alternativ kanal
e 24 av 49 tommer blasan helt sjalv, 49%
* 15 av 49 behover muntligt och/eller fysiskt stod
* 9 av 49 behover hjalp med allt (for en saknas uppgifter)



* 36 av 49 anvander nagon typ av tarmskoljning, 73%
varav 32 retrograd och 4 antegrad

e 21 av 49 helt sjalvstandigt, 43%

* 16 av 49 muntligt och /eller fysiskt stod

* 11 av 49 hjalp med allt (for en saknas uppgifter)



* Epilepsi 1 av 49, 2%

* Latex osakra data men ingen latexallergi registrerad

* Behandlad pubertas praecox 4 av 49, 8%

e 2 av 49 behandlad GH brist, 4%

e 2 av 49 behandlad med kalk/vit D. 4%

e 11 av 49 viktproblem, 22% (de flesta dvervikt)




MMCUP- vuxen

Ulrica Jonsson, dverlakare vuxenhabilitering, VGR
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MMCUP vuxen

18-80 ar
Median 29 ar
51% kvinnor, 49% man

Deltagare 450 st
Liten genomgang 314 st
Neuro-Aldre 261 st
EQ-5D 214 st
Fysioterapi 195 st




Boende antal| % . o

Ensamboende 142] 45|  Levnadsférhallanden

Boende med féraldrar 82| 26 liten genomgang (n=314)

Boende med partner/barn 61| 19

Boende med sarskild service 31| 10

Stod i vardagen antal | % Sysselsattning antal| %

Anhorig 136| 43 Arbete 106| 34

Personlig assistans 79| 25 Daglig verksamhet 56| 18

Hemtjanst, kontaktperson, Studier 56| 18
63| 20 ”

ledsagare mm Arbetssokande 15 5

God man 34| 10 Praktik/arbetstraning 15 5

Inget stod 69| 22 Ingen sysselsattning 48| 15

- N6jd med stod 60%

- N6jd med sysselsattning 59%




Muskelfunktionsniva

Okant

Hog lumbal/torakal
Hog lumbal

Mellan lumbal

Lag lumbal

Sakral

Full styrka

0

10

20 30 40 50

Fysioterapi formularet
(n=195)

Smarta

56

7

e (s N

Kansel-
nedsattning

68 ¥
CI) 2IO 4IO 6I0 8IO l(I)O %
[1Ja M Nej % okant

Gangare utan
hjalpmedel
32%

Gangare
med
hjalpmedel

Rullstol
53%

12%




Halsoproblem
Neuro-aldre (n=261)
FQ-5D (n=214)

Liten genomgang (n=314)

HYDROCEFALUS 75%

NY NEUROLOGI 21%

\

¥
: (,\
ORO / NEDSTAMDHET

EPILEPSI 11%

— IF27%

22%-58%

HOGT BLODTRYCK 19%

Blastomningsmetod | %

Ren intermittent

57
kateterisering (RIK)

Stomi med kateter 12

Kvarliggande kateter
(KAD)/suprapubis

Stomi med pase 5

URINVAGAR:

INKONTINENS 54%
UNDVIKER AKTIVITETER 13%
UPPFOLJNING 67%

TARM:
INKONTINENS 38%
UNDVIKER
AKTIVITETER 18%




EQ-5D

Fysioterapi

Regionala jamférelser

Liten genomgang

Neuro-aldre

Deltagare
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