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Sammanfattning

Detta ar MMCUPs tolfte arsrapport med resultat genererat fran insamlade
uppgifter fran registret. MMCUP ar bade ett nationellt kvalitetsregister och
ett uppféljningsprogram dar olika aspekter av funktionsformaga féljs upp
enligt basta radande evidens for alla personer med ryggmargsbrack i Sverige.
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Forord

Detta ar arsrapporten for 2022 for det nationella vardprogrammet och kvalitetsregistret for personer
med ryggmargsbrack och annan neuralrorsdefekt. Har presenteras sammanstallningar av nagra av de
uppgifter som samlats in via de olika formularen till registret.

Under 2022 anordnade registret ett fysiskt arsmote for forsta gangen efter pandemin, och har ocksa
haft flera fysiska arbetsgrupptraffar for att fortsatta utvecklingen av registret. Det gor verkligen
skillnad att kunna motas i verkliga livet!

Under 2022 beslutades att ytterligare fortydliga den huvudsakliga diagnosgruppen som féljs i
registret genom att ta bort patientgruppen "medfodd hydrocefalus utan ryggmargsbrack” i registret.
Under de tolv ar som MMCUP funnits har endast en person med denna diagnos registrerats i hela
Sverige, det har dessutom inte utformats specifika kliniska riktlinjer for denna heterogena
patientgrupp vilket var den ursprungliga avsikten. MMCUP 6nskar pa detta satt tydliggora uppdraget
att sprida vardprogrammet och darmed 6ka kunskapen om de olika neuralrérsdefekter, dar
ryggmargsbrack ar det mest omfattande, och dess konsekvenser i ett livsperspektiv. Vi hoppas inom
ramen fér MMCUP kunna férdjupa kunskapen dven om de andra neuralrérsdefekterna och dess
langsiktiga konsekvenser i ett livsperspektiv.

Vi 6nskar garna fa ta del av dina synpunkter pa denna arsrapport for att kunna forbattra innehallet
utifran er lasares synpunkter, och ber dig att klicka pa for att lamna synpunkter i den digitala
enkaten.

Barsebackshamn 2023-09-24

For centrala arbetsgruppen

Annika Lundkvist Josenby, registerhallare MMCUP


https://forms.gle/RJx3KN6YAXdopnf28
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Kort fakta om ryggmargsbrack

Vid ryggmargsbrack (myelomeningocele, MMC) ses olika grad av svaghet/férlamning och
kdnselnedsattning i nedre delen av kroppen. Férutom en felanlagd ryggmarg finns vid
ryggmargsbrack ofta missbildningar i hjarna och hjarnstam, som shuntberoende hydrocefalus
(vattenskalle) och Chiari lI-missbildning, dar delar av lillhjarnan dr neddragen genom stora nackhalet
till halsryggraden. Detta kan, liksom fjattrad/ fastvuxen ryggmarg i brackomradet eller
vatskeansamling centralt i ryggmargen (hydrosyringomyeli) orsaka férsamrad funktion eller smarta
nar som helst under hela livet. Forsamring kan ofta stoppas upp och férbattring ske med
neurokirurgiska ingrepp som gors efter en noggrann tvardisciplindar bedémning.

| princip alla med ryggmargsbrack har nagon grad av nedséattning av funktion i tarm- och urinblasa.
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 plotsligt eller smygande, men som
ar mojliga att forebygga. Forsamrad syn, kognitiv formaga, gangférmaga, formaga att tomma
bldsa/tarm, njurskada, trycksar som kan leda till amputation dr exempel pa komplikationer som
borde kunna forebyggas. Exempel pa dodsorsaker som ar potentiellt forebyggbara vid
ryggmargsbrack ar 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 innebér
svarigheter t.ex. att initiera och genomfora olika aktiviteter. Det medfor att manga inte kan ta ansvar
for sin egenvard som t ex rutiner for att tomma urinblasa och tarm, vilket da ofta inte blir av. Vidare
medfor det svarigheter att ta kontakt med sjukvard/habilitering, komma till avtalade besdk och for
egenvard vilket ofta inte blir av. Ansvaret for samordningen och att uppféljningen kommer till stand
for vuxna med ryggmargsbrack behover darfor ligga hos professionen.

Livslang uppfoljning och insatser for att bevara kroppsfunktioner dr nddvandig (t.ex. fér njurar,
hjarta-karl, nervsystem, leder, muskler, hud-trycksar, nutrition, endokrina funktioner, smarta,
kognitiva funktioner). Situationen ar komplex och uppfoljningen av den enskilda patienten behover
ske i samverkan mellan olika professioner och specialiteter. Férvantad overlevnad vid
ryggmargsbrack ar okdnd; den beror till stor del pa kvaliteten pa den férebyggande och behandlande
varden.

Kort fakta om MMCUP

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

e

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

2. Skapa evidensbaserade kliniska riktlinjer

\3. Uppfdljningsprogram/kvalitetsregister j

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

Uppfoljningsprogram MMCUP baseras pa rekommendationer i de kliniska riktlinjerna. Registret
MMCUP ska gora det enklare att folja riktlinjerna och ska anvandas fér bedomning av olika insatsers
effekt och av vardkvalitet. Ryggmargsbrack (inkluderar MMC, lipo-MMC och myeloschisis) ar
prioriterad diagnos.

MMCUP &r ett nationellt kvalitetsregister sedan 2012. Nu erbjuds hela befolkningen med
ryggmargsbrack eller annan neuralrérsdeformitet att delta i MMCUP. For barn och ungdomar 0-15 ar
har vi god kinnedom om totalpopulationen i Sverige men aven allt fler personer med
ryggmargsbrack fédda fore 2007 inkluderas i MMCUP déar behandlingsinsatser, halsa och funktion
foljs med systematiska uppfoljningar och insatser som bygger pa basta tillgangliga evidens. En
betydande andel av alla vuxna med ryggmargsbrack foljs 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 hélso- och sjukvarden fér personer med ryggmargsbrack. | den har
arsrapporten finns en del smakprov pa vad som hittills samlats i registret.

Andra neuralrorsdefekter inkluderas, men uppféljningsprogrammet ar i dessa fall tillampbart endast i
vissa delar.

Finansiering har skett genom medel fran SKR och staten med startbidrag 2011, nationella
kvalitetsregistersatsningen 2012—2016, fortsatt stod 2017-23. MMCUP &r certifierades som niva-2-
register fr.o.m. 2019. Centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) ar Region Skane, dar
MMCUP &r anslutet till registercentrum syd (RCSYD) och ligger pa dataplattformen 3C. Fran och med
2022 har registret valt att inga i NPO (nationellt programomrade) sallsynta sjukdomar.

Validering av innehallet

Malpopulation, diagnos och uppfoéljningstid

| tabellen nedan definieras deltagare, diagnoser, vem som identifierar deltagaren, uppfoéljningstid och
beddmningar for de tva aldersgruppskohorterna i MMCUP.
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myelomeningocele

Aldersgrupper Deltagare fodda 2022—-2007 Deltagare fodda 2006 och
Priokohort tidigare

Deltagare Samtliga personer fodda med Samtliga personer fodda med
ryggmargsbrack och bosatta i ryggmargsbrack bosatta i
Sverige nagon gang under livet; | Sverige; definierade
definierade immigrations-, immigrations-, emigrations- och
emigrations- och dédsdatum. doédsdatum.

Diagnoser Ryggmargsbrack: myelomeningocele, myeloschisis eller lipo —

Vem identifierar och
inkluderar

Sjukvardsregional barnneurolog
och neurokirurg som arbetar
sarskilt med denna patientgrupp

Ungdoms- eller
vuxenhabiliteringsteam,
lakare inom annan
sjukvardsorganisation som
traffar patienten (t.ex.
priméarvard, rehabilitering)

Uppfoljningstid

Start vid ev. fosterkirurgi,
annars vid fodsel eller ankomst
till Sverige, livslang uppfoljning.

Sa snart som personen
identifieras med diagnosen
enligt ovan, livslang uppféljning.

Bedomningar

Enligt uppfoljningsschema utifran deltagarens alder. De kliniska
riktlinjerna ligger till grund fér denna.

Tackningsgrad for MMCUP beraknas for priokohorten for att visa hur stor andel av populationen med
ryggmargsbrack som foljs i registret. For MMCUP har tackningsgraden varit hog sedan starten.

| borjan av varje ar kontrollerar registret deltagarlistan mot befolkningsregistret for att justera
uppgifter for avlidna och deltagare som flyttat utomlands, dessutom uppmanas barnneurologer och
koordinatorer att informera och inkludera de nyfédda barn eller nyanlanda barn med
ryggmargsbrack som tillkommit i sina respektive regioner under féregaende ar i registret.

| forsta hand kontrolleras tackningsgraden utifran registrerat deltagarformular dar det rapporteras
att deltagaren/ vardnadshavaren informerats om MMCUP och darmed f6ljs i registret utifran
vardprogrammets rekommenderade bedémningar. Om deltagaren/ vardnadshavaren inte 6nskar
foljas i registret ska vardgivaren sdkerstalla att samma uppféljning ska erbjudas enligt regionala

rutiner.

For ovriga deltagare (fédda 2006 och tidigare) kan inte tackningsgraden berdknas da Socialstyrelsens
diagnosregister inte valideras, det faktiska antalet personer med ryggmargsbrack i Sverige ar okant.

Registret stravar efter att alla deltagare ska foljas enligt vardprogrammet med de olika formularen i
de rekommenderade intervallen for samtliga personer med ryggmargsbrack oavsett alder och
regionstillhorighet. Tackningsgraden for de olika uppféljningsformularen beraknas for de olika
regionerna infor arsrapporteringen.


https://mmcup.se/wp-content/uploads/2023/05/Uppfoljningsschema-publicerad-23-05-24.pdf

M M C U P Arsrapport 2022

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrorsdefekt

Klinisk nytta

For patienten

Da patientgruppen ar liten tar det lang tid att samla in data for att kunna pavisa forbattringar som en
direkt foljd av arbetet inom MMC. De strukturerade bedémningarna som ingar i vardprogrammet
bidrar fortfarande till att kartlagga funktionsférmagan i patientgruppen. Exempel pa konkreta kliniska
exempel ses nedan.

Ren intermittent kateterisering (RIK) anvands for att tdmma blasan hos alla nyfédda med
MMC sedan 2007, metoden hat visats vara effektiv for att undvika skador i njurar och blasa.
Skillnader i andelen barn som opereras for hydrocefalus/ vattenskalle i olika
sjukvardsregioner haller pa att jamnas ut men konsekvenserna av dessa skillnader kan bli
maijliga att studera pa langre sikt

Registret har bidragit till ett 6kat samarbete mellan sjukvardsregionerna ffa avseende uro-
tarmomradet vilket ses genom ett 6kat remissflode mellan regionerna.

For halso- och sjukvard
Vardprogrammet och kvalitetsregistret MMCUP &r ett instrument som anvénds i den kliniska
vardagen for att underlatta evidensbaserad vard

Enhetliga definitioner av funktionsklassifikationer och matmetoder vilket gor att resultat gar
att méata och félja over tid samt skapar forutsattningar att jamfora mellan personer och
regioner i ovriga landet.

Individuella utdatarapporter for bl.a. fysioterapi, uro-tarmfunktion visar utveckling éver tid
med matvarden i siffror och grafik for att ge en dverblick 6ver utvecklingen av olika
funktioner.

Bedémningsplaner for olika formular ar automatgenererade listor som regionerna kan ta
fram for att visa vilka personer som ar aktuella for bedémning under kommande tidsperiod.
Dessa anvands for att pd ett enkelt sétt kan kontroller att alla erbjuds bedémning enligt
vardplanen.

I MMCUP har alla professioner tillgang till deltagarens aktuella status och kan fa en éverblick
over deltagarens komplexa tillstand, vilket ofta kan vara svart t.ex. mellan olika
journalsystem och sjukvardshuvudman i regionen.

Vid transition fran barn- till vuxensjukvard och habilitering har nya de vardgivare majlighet
att tillga tidigare funktionsbeddmningar i registret vilka kan underlatta planering av
beddémningar och insatser for deltagaren.

Genom MMCUP kan skillnader i vard och interventioner mellan regioner identifieras, vilket
tydliggor behov av att 6ka insatser for att férbattra jamlikhet inom varden. Med hjalp av
kliniska riktlinjer har de olika professionsférbunden tagit fram vardprogram som ar tillganglig
for alla att anvanda utan anslutnings- och driftskostnader.
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Verksamhet 2022

Namnbyte

MMCUP- kvalitetsregistret for MMC och annan neuralrérsdefekt ar det nya namnet pa registret vilket
beslutades under oktober 2022. Namnbytet genomférdes for att fortydliga och renodla registrets
malgrupp; personer med hydrocefalus utan ryggmargsbrack kommer inte inga i registret framover
och granssnittet mot annan ryggmargspaverkan an neuralrérsdefekt har fortydligats genom detta
namnbyte.

Implementering av registret

Fortsatt behovs insatser for att informera om och kunna erbjuda personer med MMC att delta i
kvalitetsregistrets uppfoljningar. Det finns habiliteringsenheter i landet som dnnu inte erbjuder
denna uppfdljning till sina brukare, detta géller i huvudsak for personer 18 ar och aldre, och flera
habiliteringar har valt att inte delta i MMCUP. Den 23:e mars deltog Kristina Brengesjo, representant
fran foreningen Sveriges habiliteringschefer, i mote med den centrala arbetsgruppen, for att
diskutera hur vi kan underlatta for alla personer i Sverige med ryggmargsbrack att fa mojlighet att
foljas utifran basta evidens genom registret. Flera vuxenhabiliteringsenheter saknar ldkare vilket i
praktiken innebar att man inte kan ha i det medicinska uppfdljningsansvaret inom denna
verksamhet. Det ar viktigt att fortsatta driva denna fraga sa att alla personer med ryggmargsbrack
kan fa en livslang evidensbaserad och sammanhallen vard i hela landet.

Nationellt Program Omrade (NPO) tillhorighet

Ryggmargsbrack ingar i Socialstyrelsens férteckning av sallsynta sjukdomar/hélsotillstand och fragor
om livslangt behov av uppféljning och stéd for personer med MMC passar val in med NPO séllsynta
sjukdomars dar det finns en pagaende nationell arbetsgrupp i kunskapsstyrningsorganisationen for
personer med livslangt behov av tvarprofessionell medicinsk och re-/habiliteringsprofessioner. Vid
méte under november med processledare Mérit Ostling och Ol Lovisa Lovmar diskuterades
gemensamma fragor, och samverkan kommer sannolikt bli aktuella pa sikt.

Nationella kliniska riktlinjer vid ryggmargsbrack

Under aret publicerades ett nytt kapitel i de kliniska riktlinjerna om andningsproblem for barn och
ungdomar med ryggmargsbrack, forfattad av barnlakare Kristjan Dereksson, VO barnmedicin, Skanes
Universitetssjukhus.

Sallsynta sjukdomstillstand

Informationstext om ryggmargsbrack har publicerats pa Socialstyrelsens kunskapsdatabas om
sallsynta sjukdomstillstand av barnneurolog Ingrid Olsson Lindberg och habiliteringséverldkare Ulrica
Jonsson, lank till denna text hittas pa www.mmcup.se.

Kognitionsbroschyr

Neuropsykolog Barbro Lindquist och arbetsterapeut Marie Peny-Dahlstrand, har pa initiativ fran
brukare om de specifika kognitiva svarigheter som forekommer vid ryggmargsbrack. Broschyren ar
primart utformad for barn, ungdomar och deras féraldrar att anvandas for information till larare och
motsvarande, och kommer finnas fér nedladdning via hemsidan (www.mmcup.se) och kan dven
bestallas i tryckt form. Broschyren ar 6versatt till engelska och planeras att goras till fler sprak.
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Plattformsutredning

Bade e-hdlsomyndigheten och SKR pabdrjade under aret utreda mojligheterna att minska antalet
registerplattformar bland landets nationella kvalitetsregister. Pa sikt forvantar man sig en mer
enhetlig och kostnadseffektiv plattformlosning for alla nationella kvalitetsregister. De nationella
kvalitetsregistena har, liksom MMCUP, involverats genom att uppskatta kostnader som skulle uppsta
vid ett eventuellt plattformsbyte. Registren har dven fatt uppge vilka funktioner som finns utvecklade
och som man behover kunna fortsatta med vid ett eventuellt plattformsbyte. Utredningen pagar och
vi invantar vidare besked framover.

Deltagare i MMCUP 2022

Sammanlagt ingick 903 deltagare i MMCUP under 2022, av dessa hade 851 ryggmargsbrack. Antalet
deltagare har standig 6kat sedan starten och det ar nu fler vuxna som erbjuds medverka. Av de under
aret nytillkomna ar 126 personer 18 ar och aldre och tva yngre dn 18 ar.

Under aret avled fyra personer, fem deltagare 6nskade avsluta sitt deltagande i registret och en
person flyttade utomlands.

Alder 0-9ar 10-18 ar 19-30ar 31-79 ar | totalt RMB* annan*
(Fodelsear) (2022—- (2012-2004) (2003- (1991-)
2013) 1992)

Stockholm 31 34 25 26 116 110 6
Blekinge 2 4 8 1 15 12 3
Skane 16 43 38 26 123 106 17
Halland 5 6 14 10 35 34 1
Vastra Gotaland 24 33 65 115 237 214 23
Varmland 4 12 5 11 32 27 5
Orebro 4 5 2 0 11 11 0
Vastmanland 1 6 7 18 32 32 0
Dalarna 6 7 5 4 22 21 1
Gavleborg 1 6 0 0 7 7 0
Vasternorrland 2 6 6 5 19 19 0
Jamtland 5 6 5 5 21 13 8
Vasterbotten 10 6 12 10 38 38 0
Norrbotten 0 2 3 0 5 5 0
Uppsala 1 10 9 8 28 27 1
Sédermanland 9 5 8 1 23 22 1
Ostergétland 9 13 17 24 62 59 3
Jonkoping 6 6 13 0 25 23 2
Kronoberg 5 8 6 20 39 32 7
Kalmar 7 6 13 10 36 35 1
Gotland 1 1 1 1 4 4 0
Sverige 2022 149 225 262 295 930 851 79
Sverige 2021 151 221 222 209 803 734 68
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Kvalitetsindikatorer for personer med ryggmargsbrack fodda 2007 och

senare

For att kunna illustrera hur registrets arbete férandrar kvalitén pa varden av personer med
ryggmargsbrack, har sarskilda indikatorer valts ut, SK kvalitetsindikatorer. Dessa indikatorer hamtas
fran de uppgifter som registreras for deltagaren genom olika formular (deltagare-, uro- tarm- och
fysioterapeutformular). Anledningen till att indikatorerna endast rapporteras for denna aldersgrupp
ar att vi har kannedom om totalpopulationen for denna kohort, for personer fodda fore 2007 ar inte
tackningsgraden for registret kand.

| tabellen nedan illustreras de indikatorerna som konsekvent féljts éver tid och arligen rapporteras till
SKR. For indikatorerna 3-5 galler att personen har genomfort aktuell undersékning- alltsa varderar
inte vardet som noterats.

1. Specificerad diagnos och uppfoéljningsorsak

2. Specificerad/ namngiven samordningsansvarig verksamhet som samordnar kontakter inom
hélso- och sjukvard for enskild deltagare

3. Njurfunktion undersékt genom provtagning finns registrerad

4. Uppgift om forekomst av trycksar finns registrerad

5. Uppgift om férekomst av smarta finns registrerad

For 2022 ars matningar ses fortsatt en 6kande andel med efterfragade uppgifter med undantag for
rapportering av trycksar dar en lagre andel deltagare har fatt denna uppgift rapporterad fér 2022.

For uppgift om férekomst av smérta (KI5) har formularfragan omformulerats till en forbattrad
formulering men som pa sikt kommer kunna beskriva féreteelsen battre. Andringen genomfordes
under 2022 och kan saledes inte rapporteras korrekt fér detta ar, ddremot kommer registret kunna
sammanstalla den nya smartfragan fran 2023 och framat.

P BESKRIVNING 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Uppféljningsorsak diagnos specificerad i

Ki1 L 100 100 100 100 100 100 100 100 100
deltagarformular
Samordingsansvarig verksamhet finns

Ki2 er de:ltagare som E@mor’dnar hal\so— och a0 89 88 92 92 93 91 93 98
sjukvardskontakter, t.ex. namngiven
habiliteringsenhet

Ki3 Njurfunktionsundersokning mhja 0 4 % 24 33 46 42 62 69

blodprov - uppgift finns rapporterad

Uppgift finns rapporterad om férekomst
Kl4 av hudirritation- trycksar i FT- och/eller 2 20 35 48 57 62 50 77 60
uro-tarmformular

Rapportering om férekomst av smarta
senaste 4 v- uppgift finns rapporterad-
0BS!

Variabel 4ndrad under 2022 och gar &
att sammanstalla foér att jamféra med
tidigare ar pa sikt kommer den att ge
mer adekvat information om
rapporterad smarta

KI5

Tabell “Kvalitetsindikatorer som rapporteras till SKR” fran 2014- 2022
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Samordningsansvarig verksamhet

Denna uppgift rapporteras i deltagarformularet som finns registrerat for alla deltagare. | tabellen
nedan visas vilken andel av deltagarna, fédda 2007 och senare, dar det finns en specificerad
namngiven mottagningsenhet som samordnar halso- och sjukvardsinsatser fér den enskilde
deltagaren i de olika regionerna. For landet som helhet har 88,1% av denna kohort en specificerad
samordningsansvarig verksamhet, 0,6% saknar detta och fér 11,3 % saknas uppgiften i registret.
Under 2022 uppmanades de olika anvandarna ute i regionerna att kontrollera denna uppgift for de
deltagare som foljs inom deras verksamheter, samt att infora en rutin for arlig uppfoljning av
samtliga uppgifter i Deltagarformularet.

Blekinge
Dalamas
Gotlands
(avleborgs
Hallands
Jamfiands
Jonkdpings
Kalmar
Kronaberge B Andel personer dar
Norrbottens information saknas
Skane
Stockholms I Andel personer som inte har

_ samordningsansvarig
Sodermanlands verksamhet

Uppsala | Andel personer som har
Varmlands samordningsansvarig
Vasterbottens verksamhel

Vastemorriands
Vastmanlands
Vastra Gotalands
Orebro
QOstergdtiands
Hela Sverige

0% 10% 20% 30% 40% 30% 0% 0% 0% 90% 100%
Figur "Andel personer med samordningsansvarig verksamhet” rapporterat per region for

priokohorten.
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Typ av ryggmargsbrack

Denna uppgift rapporteras i neuro- forstaformularet. Personer med 6ppna ryggmargsbrack, som
maste opereras med slutning under de forsta dagarna i livet, har vanligen en mer komplex
sjukdomsbild med hog risk fér komplikationer, mortalitet samt har en specifik kognitiv profil. Fér
hudtackta brack ar sjukdomsbilden mindre komplex med hégre motorisk funktionsniva, lagre risk for
komplikationer och troligen mindre risk for kognitiva funktionsproblem. Det &r viktigt att man
faststaller vilken typ av ryggmargsbrack personen har sa att personen och vardnadshavare far ratt
information om prognos att forhalla sig till.

| hela landet hade 63,6% av deltagarna fotts med dppet och 31,1% med hudtackt ryggmargsbrack.
For 5,3% har man inte kunnat faststélla typ. Detta kan bero pa att personen har fotts i annat land och
man inte har tillgang till uppgifter fran barnets fodelse. Det angelaget att klargora typ av
ryggmargsbrack i sa stor utstrackning som mojligt.

Bieknge
Dalames I
Gotancs [ 100.0%
caveborys [
Hatarcs I
Jantencs [
Jenkopinos I
Kaimar I
Kioncberss [
Norboters I [ vomsstane

ryggmérgsbrack/...
skane [T [ Hudtackt brack tver
Stockhoims [T "Yggraden ,
. I Oppet ryggmérgsbrack
Sodermaniands [T (dvs. inte helt huctack)

Uppsata [
Vamiancs
Vasterbotens [
Vastemortancs
Vastmaniancs
Vastra Gotaands [
oreteo I
stergotancs [
Hea Sverge [

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

Figur Andel " Typ av ryggmdrgsbrack” rapporterat per region for priokohorten.
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Resultat for deltagare med ryggmargsbrack fodda 2007-2022

Figuren nedan illustrerar att allt farre barn med ryggmargsbrack har fods i Sverige idag jamfért med
for 15 ar sedan. Ryggmargsbrack rdknas ocksa numera som ett sdllsynt halsotillstand hos
Socialstyrelsen. MMCUP har en viktig uppgift med att sprida kunskap bland halso- och
sjukvardprofessionerna om de kliniska riktlinjerna som registrets medarbetare tagit fram som bygger
pa radande evidens och mangarig klinisk beprévad erfarenhet.

Deltagare med ryggmargsbrack utifran fodelsear

40
30 23
22 19 47, 19 19
20 15 15 13
I EEEERE EEE e
0 H A B = .
ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar ar

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Tackningsgraden for registret for denna aldersgrupp ar god, 96% av samtliga barn i denna grupp
deltar i MMCUP. Detta bygger pa att barnen som féds med ryggmargsbrack har behov av tidig
neurokirurgisk operation for att sluta bracket samt andra sjukvardsinsatser, och nar de kommer till
barnneurologernas kinnedom pa universitetssjukhusen kan de identifieras och erbjudas medverkan i
registret i tidig alder.

Tédckningsgrad
TYp 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
Antal registrerade patienter/interventioner under aret 99 113 149 174 192 206 226 238 240
Antal patienter/interventioner nationellt i malgruppen 102 123 162 183 201 215 234 247 249

Tackningsgrad (%) 97 92 92 95 96 96 96 96 96

Eftersom ryggmargsbrack ar ett tillstand med stor komplexitet i personernas funktionspaverkan
behover flera funktionsomraden foljas systematiskt fran tidig alder sa att personen far tillgang till
insatser for att forebygga sjukdom och optimera sina férutsattningar for god halsa genom livet. |
vardprogrammet MMCUP finns ett uppfoliningsschema dar olika bedémningar rekommenderas vid
olika aldrar. | tabellen nedan rapporteras hur stor andel av deltagarna i priokohorten som bedémts
med respektive formulér i varje region.
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Beddmningar av psykolog (kognition) och arbetsterapeut dr de mest nytillkomna bedémningarna, det
ar ocksa dessa bedémningar som hittills genomforts i minst utstrackning.

Region Neuro FT Uro Kognition Op Total antal
(personen | deltagare i
har minst | priokohort
ett op
formular)

Stockholm 87 70

Blekinge 100 100

Skane 79 97

Halland 100 100

Vastra 93 70

Gotaland

Varmland 71 100

Orebro 100 75

Vastmanland 100 100

Dalarna 89 100

Gavle 86 86

Vasternorrland | 83 83

Jamtland- 100 67

Harjedalen

Vasterbotten 100 100 100 45 73 100 11

Norrbotten 1

Uppsala 63 88 88 86 43 8

Sodermanland | 57 100 43 86 43 7

Ostergétland 100 75 100 100 12

Jonkoping 100 44 100 78 89 9

Kronoberg 50 50 100 50 4

Kalmar 89 89 89 9

Gotland 100 100 100 1

Fargkod 100- 60-79% | 40-59%

Tabell Tdckningsgrad samtliga formuldr. Andel personer (%) i priokohorten som har minst en
beddmning for respektive formular registrerad i MMCUP.
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Barnneurologi

ASA ERIKSSON, BARNNEUROLOG

| priokohorten ingar de barn och ungdomar som fotts 2007 och senare. Under 2022 ingick 241
personer, varav 225 hade ryggmargsbrack, var boende i Sverige 31/12 2022 och som har ett formular
Neuro neonatal helt eller delvis ifyllt.

Typ av Ryggmargsbrack

| gruppen fanns 142 barn (63%) som fotts med 6ppet ryggmargsbrack, 69 barn (31%) med hudtackt
ryggmargsbrack och 14 barn (6%) dar det i efterhand varit oklart om bracket varit 6ppet eller
hudtackt vid fodelsen. Fordelningen var densamma som de senaste aren.

Operationer i nyfoddhetsperioden

Hos 170 barn (76%) opererades ryggmargsbracket i nyfoddhetsperioden varav 40 barn opererades
utomlands. Av de barn som fotts med 6ppet ryggmargsbrack opererades 97% i nyfoddhetsperioden
medan motsvarande siffra for barn med hudtackt ryggmargsbrack var 33%.

Halften av alla barn (n=112) barn hade genomgatt operation av hydrocefalus férsta levnadsmanaden,
merparten av dessa (n=103, 92%) foddes med Gppet ryggmargsbrack.

Alternativa satt att tomma urinblasa och tarm vid senaste beddémningen

Det var 169 barn eller ungdomar som anvande RIK-metoden for att tomma urinblasan varav 120
(71%) hade 6ppet ryggmargsbrack. Av de som fotts med 6ppet ryggmargsbrack rapporterades att
84% anvande RIK-metoden for att tomma bldsan. Motsvarande siffra for de som fotts med hudtackt
ryggmargsbrack var 54%.

Tarmskaljning anvandes av 149 barn och ungdomar, de anvande antingen retrograd metod (via
andtarmen) eller antegrad metod (via konstgjord 6ppning till tarmen) for att tomma tarmen. Av de
som anvande tarmskoljning hade 116 (81%) fotts med 6ppet ryggmargsbrack. Av de som fotts med
Oppet ryggmargsbrack anvdande 82% tarmskdljning och for de som fotts med hudtackt
ryggmargsbrack var motsvarande siffra 30%.

Av de 14 barn dar det fanns oklarheter hur ryggmargsavvikelsen sett ut vid fédelsen anvdande nastan
alla (12 st) bade RIK och tarmskéljning.

Behovet av RIK och tarmskéljning fanns hos individer i alla muskelfunktionsnivaer.

Fysioterapi

ANNIKA LUNDKVIST JOSENBY, FORMULARANSVARIG FYSIOTERAPI

Genom regelbundna strukturerade bedémningar av funktionsformagan med FT formularet av
deltagarna kan man fa tidiga indikationer pa férsamringar och tidiga insatser kan sattas in som ofta
inte behover vara sa omfattande. Det saknas kunskap om utveckling av fysisk funktionsférmaga i ett
livsperspektiv. Med MMCUP &r avsikten att kunna mota upp fragor om forvantad utveckling upp i
vuxen alder och vilka svarigheter i férmaga och t.ex. om/hur smérta och trycksar paverkar personer
med MMC.
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33% av deltagare med MMC i priokohorten har ingen FT beddmning registrerad i MMCUP, det ar som
tidigare ar regionerna Stockholm, Gotland och Norrbotten som saknar eller har mycket lag andel med
FT bedémningar registrerade i MMCUP. Andelen har férbattrats nagot jamfort med 2021 da
motsvarande siffra var 37%.

Andel med/utan FT bedémning
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B andel med FT andel utan FT

For gruppen som helhet i Sverige har barn fédda 2019 och 2022 en storre andel med FT bedémningar
under 2022 &n de 6vriga aldersgrupper dar deltagare fodda 2012, 2015, 2016 och 2017 har lagre
andel deltagare med FT bedémningar an foregdende ar.

Andel (%) med FT bedomning per fodelsear
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Under 2022 genomfordes tva férandringar avseende FT bedomningar i MMCUP. Smaértfragorna
reviderades och ar nu dldersgemensamma, skattningsskala Wong- Baker samt figur av kroppen for
smartritning finns att anvanda som stod. De rekommenderade uppfoljningsintervallen for de yngsta
barnen dndrades till att vara en bedémning per ar.

Om man anser att tatare klinisk FT uppfoljning ar indicerad for den enskilde deltagaren, finns det inga
begrdansningar hur manga bedémningar som kan registreras for varje patient. Detta galler for 6vrigt
for alla aldrar, t.ex. infér en avfjattringsoperation rekommenderas att extra funktionsbedomningar
bor goras pre och postoperativt och att de gar utmarkt att 1agga in i registret.

Arbetsterapi

ANETTE HILL, FORMULARANSVARIG ARBETSTERAPI

Inom ramen for arbetsterapeutbedémningar i MMCUP ingar olika bedomningsinstrument med syfte
att kartlagga aktivitetsformaga, aktivitetsmonster, aktivitetsutférande och funktionsformaga. Den
arbetsterapeutisk aktivitetsutredningen paborjas redan i tidig forskolealder for att identifiera styrkor
samt svagheter och fortsatter genom det vuxna livet.

| denna rapport presenteras resultat fran priokohorten som innefattar barn med ryggmargsbrack
fodda 2007 eller senare. Under 2016—2022 har totalt 205 bedémningar rapporterats in. Det var en
O0kning med 58 bedémningar under 2022. Bedomningarna ar foérdelade pa 84 individer, varav 50 hade
mer dn en beddomning registrerad.

Fran 13 av Sveriges 21 regioner har arbetsterapeutformular inrapporterats. Det var en 6kning med
en region under 2022. Blekinge, Gotland, Kalmar, Kronoberg, Norrbotten, Stockholm, Vasternorrland
och Orebro har fortfarande inga rapporterade bedémningar.

Antal rapporterade bedomningar per region
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| arbetsterapeutformularet ingar foljande bedémningar:

- PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory) som ar en féraldraskattning av barnets
vardagsfardigheter. Den utfors varje ar fran 18 manaders alder upp till 12 ar och ar fortsatt det
instrument med har flest antal rapporterade bedémningar.

- PDMS-2 (Peabody Developmental Motor Scale) bedémer finmotorisk férmaga och utveckling hos
det lilla barnet vid 2, 4 samt 5 ar. PDMS-2 kommer efter PEDI i antal rapporterade bedomningar.

- AMPS (Assessment of Motor and Process Skills) mater kvalitén pa en persons aktivitetsutférande i
vardagsaktiviteter och ingar vid 6, 12, 17, 30 och 50 ar.

- Ka-Tid mater tidsuppfattning och tidshantering. Bedémning ingar vid 7, 11 och 15 ar.

- Min Mening, ar en sjalvskattning av aktivitetsutférande och delaktighet. Denna bedémning har
tillkommit i arbetsterapeutformularet under 2023 och ska utforas vid 18, 19, 20 ar samt vart femte ar
darefter

PEDI, PDMS-2 och Min mening kraver ingen sarskild utbildning vilket ddremot kravs for att utfora
bade AMPS och Ka-Tid.

AMPS beddmningar

Efter onskemal fran bedomare i arbetsterapeutformularet sammanstalldes resultat fran samtliga
AMPS beddmningar. Underlaget var mycket litet; endast 26 AMPS beddmningar hade registrerats
fram t.0.m. 2022. Resultat fran dessa sammanstalldes i 2 grupper. | grupp 1 ingick 11 personer med
ryggmargsbrack som hade opererats for hydrocefalus och var fédda mellan 2003-2016. | grupp 2
ingick 12 personer med ryggmargsbrack, utan opererad hydrocefalus, som var fodda mellan 2006—
2012. Tre personer uteslots da uppgifter om hydrocefalus saknas.

Resultatet presenteras utifran hur motoriska fardigheter och processfardigheter paverkar
aktivitetsutforandet. Motoriska fardigheter beskriver personens formaga att forflytta sig sjalv och
foremal under aktivitetsutforandet. Processfardigheter beskriver personen formaga att vélja och
anvanda verktyg och material, forutsaga samt férebygga problem under aktivitetsutforandet.

Resultat utifran normalvariationen for aldern anges i z-score. Detta anger hur manga
standarddeviationer 6ver eller under medianen fér dldern som utférandet motsvarar. Ett resultat
inom normalvariationen (z-score) ligger mellan -2,0 och +2.0. Positiva varden visar att personen
presterar battre an genomsnittet och negativa resultat visar att personen presterar lagre an
genomsnittet.

Resultatet presenteras dven med ett cut- off varde som anger hur kvalitén pa aktivitetsutférandet
paverkas. Detta beskrivs utifran hur anstrangande, smidigt, effektivt och organiserat utférandet ar,
samt vilket behov av stdd som finns. For motoriska fardigheter ligger cut- off pa 2,0 logits, vilket ar
gransen for ett ej anstrangande och smidigt utférande utan behov av assistans. FOr process-
fardigheter ligger cut- off pa 1,0 logits som &r gréansen for ett effektivt och valorganiserat utférande
utan behov av assistans.
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AMPS- Resultat for personer med opererad hydrocefalus (n=11)

Inom motoriska fardigheter lag medelvardet i forhallande till normalvariationen (z-score) pa -1,43.
Det var ett resultat i nedre delen av normalvariationen och ett prestationsmatt under genomsnitt.
46% hade ett resultat under normalvariationen och 18% hade ett resultat éver normalvariationen. |
forhallande till cut-off lag medelvardet fér denna grupp pa 0,87 logits. Det var ett resultat under cut-
off som paverkar aktivitetsutforandet med 6kad anstrangning, nedsatt smidighet och behov av
assistans.

Inom processfardigheter |&g medelvirdet i forhallande till normalvariationen (z-score) pa -0,55. Aven
detta var ett resultat i nedre delen av normalvariationen och ett prestationsmatt under genomsnitt.
Overvigande del, 82% hade ett resultat inom normalvariationen. 18 % hade ett resultat under
normalvariationen och det saknades resultat 6ver normalvariationen. | forhallande till cut-off lag
medelvardet pa 0,45 logits. Det var ett resultat under cut- off som paverkade aktivitetsutforandet
med nedsatt effektivitet och organisation samt behov av assistans.

AMPS- resultat for personer utan opererad hydrocefalus (n=12)

Inom motoriska fardigheter Iag medelvardet i forhallande till normalvariationen (z-score) pa—1,7.
Det var ett resultat i nedre delen av normalvariationen och ett prestationsmatt under genomsnitt.
Medelvirdet var ndgot ldgre fér denna grupp (-0,27) jamfért med grupp 1. Overvigande del, 75%
hade ett resultat inom normalvariationen medan 25% hade ett resultat under normalvariationen och
det saknades resultat 6ver normalvariationen. | forhallande till cut-off 1ag medelvardet for denna
grupp pa 1,1 logits. Det var ndgot hogre (+0,14) jamfort med grupp 1. Resultatet var under cut-off
som paverkade aktivitetsutforandet med 6kad anstrangning, nedsatt smidighet och behov av
assistans.

Inom processfardigheter lag medelvardet i foérhallande till normalvariationen (z-score) pa -0,35. Det
var ett resultat inom normalvariationen och nagot under genomsnitt. Medelvardet var nagot hogre
for denna grupp (+0,2) jamfort med grupp 1. Samtliga hade ett resultat inom normalvariationen. |
forhallande till cut-off Iag medelvardet for denna grupp pa 0,86 logits. Det var ett hogre varde (+0,41)
jamfort med grupp 1. | forhallande till cut-off 1ag resultat nagot under och paverkade
aktivitetsutférandet med nedsatt effektivitet och organisation med visst behov av assistans.

Sammanfattning av resultat fran inrapporterade AMPS beddmningar

Detta var en sammanstallning och beskrivning av AMPS-resultat utifran ett mycket begransat antal
individer, det gar inte att dra nagra generella slutsatser pa gruppniva. Sammanfattningsvis hade bada
grupperna motoriska fardigheter i nedre delen av normalvariationerna vilket paverkade
aktivitetsutférandet med 6kad anstrangning, nedsatt smidighet och behov av assistans. Inom
processfardigheter fanns en liten skillnad mellan grupperna, dar samtliga personer utan opererad
hydrocefalus hade ett resultat inom normalvariationen. Denna grupp hade ocksa nagot mindre
paverkan pa aktivitetsutforandet och mindre behov av assistans.

AMPS framtid i arbetsterapeutformularet ar tyvarr osdker pga konkurs i bolaget som dger
rattigheterna. Det har medfor att det inte langre finns nagon utbildning tillgdnglig. En arbetsgrupp
kommer under hésten paborja arbetet med att hitta en kompletterande bedémning som mater
aktivitetsutférandet hos personer med ryggmargsbrack.
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Kognition hos barn med ryggmargsbrack — MMCCog

ANN ALRIKSSON-SCHMIDT, PHD, MSPH, LUND

Sedan 2017 rekommenderas att generell utvecklingsniva samt visuospatiala och exekutiva funktioner
utreds hos barn med ryggmargsbrack vid specifika aldrar. Syftet med den standardiserade,
systematiska, uppféljningen ar att fanga upp eventuella kognitiva svarigheter tidigt for att framja god
utveckling och underlatta barnets vardag i forskola, skola och senare arbete. Detta kan ske genom att
barnet eller tonaringen till exempel far hjalpmedel eller lar sig strategier for att underlatta
skolarbetet.

De instrument och enkater som rekommenderas i MMCog ar baserade pa de riktlinjer som togs fram
for barn och unga med cerebral pares av en nordisk expertgrupp av psykologer (1). Samma batteri av
instrument rekommenderas for individer med ryggmargsbrack men aldrarna som rekommenderas
for utredning skiljer sig 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 och expertis in. En del psykologer anser att vissa barn med
ryggmargsbrack bor 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-skalorna. Eftersom barn
med ryggmargsbrack kan ha speciella utmaningar relaterade till visual/spatiala férmagor
rekommenderas det att komplettera med the Beery Buktenica Developmental Test of Visual-Motor
Integration (VMI). Med tanke pa de vanligt férekommande problemen med exekutiv dysfunktion
rekommenderas komplettering av den kognitiva beddmningen med the Behavior Rating Inventory of
Executive Functioning (BRIEF). Det gar att mata in olika versioner av resultat fran instrumenten och
enkaterna i MMCUP. Vi rekommenderar dock alltid att den senaste versionen anvands om majligt.

Barn och ungdomar med ryggmargsbrack registrerade i MMCog

| figur 1 beskrivs hur manga barn med ryggmargsbrack som har MMCog data registrerad i MMCUP
sedan starten 2017. Siffrorna representerar det ar informationen var registrerad i MMCUP, inte det
ar utredningen var utfoérd. Detta ar oftast men inte alltid samma ar.

Antal tillfallen med registrerad kognitionsdata, MMCUP
2017-2023 (juni), N = 81.
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Figur 1. Antal tillfallen av kognitionsutredning registrerade i MMCUP, 2017-2023 (juni). En del barn
testas mer an en gang och har darfor >1 testtillflle registrerat.

Regioner som deltar 2017-2023 (juni)

Ar Region

2017 Halland
Skane

2018 Jamtland/Harjedalen

2019 Jonkoping
Dalarna
Vasterbotten

2020 Vastra Gotaland

2021 Ostergdtland
Kronoberg
Uppsala
Varmland

2022

2023 Vasterbotten
Kalmar

| tabell 2 listas forsta aret MMCog data blev registrerad i de respektive regionerna forsta gangen.
Totalt har kognitionsdata fran dtminstone ett barn med ryggmargsbrack rapporterats ini 13 av de 21
regionerna.

Ovrigt
Under 2022-2023 har ett kvalitetsforbattringsprojekt for psykologer bedrivits. Detta projekt kommer
att avslutas i oktober, 2023.

En broschyr har tagits fram om kognitiva funktioner vid ryggmargsbrack. Detta gar att ladda ner via
MMCUP s hemsida KOGNITIVA-FUNKTIONER-VID-RYGGMARGSBRACK-9-3.pdf (mmcup.se) eller
bestéllas av linda.sandstrom@med.lu.se. Broschyren finns pa svenska och engelska.

KOGNITIVA FUNKTIONER VID
RYGGMARGSBRACK

Det kognitiva jiv lika viktigt som det fysiska
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Vuxenuppfoljningen- personer fodda 2004 och tidigare

ULRICA JONSSON, HABILITERINGSLAKARE

Arsrapporten for vuxna 2022 innefattar alla deltagare fodda 2004 eller tidigare. Totalt ingar 468
vuxna deltagare, 52% kvinnor och 48% man. De yngsta fyllde 18 ar under 2022, och den &ldste fyllde
81 ar. Medianaldern bland de vuxna var 32 ar. Hur manga vuxna med ryggmargsbrack som finns i
Sverige ar okdnt. Baserat pa forekomsten i Vastra sjukvardsregionen kan det réra sig om ca 800—1000
personer i hela landet.

De formular som anvants for de vuxna deltagarna 2022 presenteras i tabell 1. Antalet deltagare med
fysioterapiformuldr har 6kat fran 195 till 256 under aret och antalet deltagare som gjort Liten
genomgdng fran 314 till 392.

Tabell 1. Formular

Formular Innehall Antal ifyllda

Deltagare Region, samordningsansvarig verksamhet 468

Neuro-Aldre Diagnoser 284

Fysioterapi Muskelfunktionsniva, gangférmaga mm 256

Liten genomgang Aktuella halsoproblem 392
Diagnos

Bland de vuxna deltagarna ar det ofta oklart exakt vilken missbildning av ryggen de har, om det ar ett
ryggmargsbrack (myelomeningocele eller lipo myelomeningocele) eller en annan ryggmargsavvikelse.
| nuldget saknas uppgift om exakt diagnos fér knappt hélften av de vuxna deltagarna (Figur 1).

Diagnos
Oppet ryggmargsbrack
Moijligt/misstankt ryggmargsbrack
Hudtackt brack
Okant
0 50 100 150 200 2=50 antal

Figur 1. Diagnos
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Deltagarna sjalva kan i barndomen ha fatt besked att de har “ryggmaérgsbrack”, fér att andra
beskrivningar var for invecklade, och exakt diagnos inte bedomdes ha nagon betydelse. Senare har
det dock visat sig att prognosen skiljer sig at beroende pa exakt diagnos.

For den enskilde vuxne deltagaren har det mindre betydelse om exakt diagnos stalls i vuxen alder.
Huvudsaken ar att uppféljningen och varden utformas utifran de funktionsnedsattningar och
hélsoproblem som deltagaren har. Men for fortsatt forskning vore det av stort varde om sa manga
som mojligt av de vuxna deltagarna fick en exakt diagnos i registret. Att ta reda pa exakt diagnos ar
dock inte sa latt. Det racker inte med en rontgenundersdkning av ryggen i vuxen alder. Det behdvs
oftast dven journalkopior fran nyféddhetsperioden eller operationsberéattelser fran de operationer
som gjorts av ryggen samt uppgifter om ifall det fanns ett brack vid fédseln, och om det bracket var
hudtéackt.

Regionala skillnader

De regionala skillnaderna ar fortsatt omotiverat stora (Figur 2). Sjukvardsregionerna Stockholm,
Sodra, Vastra och Uppsala-Orebro har alla ungefir lika stora befolkningsmangder, och borde rimligen
ha ungefar lika manga vuxna med ryggmargsbrack.

Stockholm har under manga ar foljt vuxna med ryggmargsbrack utan att registrera i MMCUP, men
har borjat att successivt registrera sina patienter under 2022. Hur vuxna med ryggmargsbrack foljs
upp i 6vriga landet har vi ingen kdinnedom om.

Norra
Stockholm
Uppsala-Orebro
Vastra

Syd-Ostra

Sodra

F'V”

~oy

Antal

o

50 100 150

Fystioterapi M Neuro-Aldre M Liten genomgang M Deltagare

Figur 2. Ifyllda formular i respektive sjukvardsregion.
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Sammanfattning

Antalet vuxna deltagare 6kar, och andelen med fysioterapeutbedémning 6kar stort. For omkring
héalften av de vuxna deltagarna saknas uppgift om exakt diagnos. De regionala skillnaderna géllande
vilken uppfdljning som erbjuds vuxna med ryggmargsbrack, kvarstar.

Forskning, utveckling och utbildning

Utbildning

Vid MMCUP arsmote i september arrangerades foreldsningar med ryggortoped Hans Tropp
“Erfarenheter fran ortopedisk uppfélining av bedémning vid ryggmdrgsbrdack”, neuropsykolog Barbro
Lindqvist “Kognition i ett livsperspektiv” och arbetsterapeut Marie Peny- Dahlstrand “CO-OP ger stéd
for att uppndmdl i vardagsaktiviteter for personer med MMC”.

Ett kvalitetsforbattringsprojekt bedrevs for psykologer med syfte att 6ka andel av barn som erbjuds
kognitiv utredning. Dessutom genomférdes en workshop om 6gonstyrning inom ramen for detta
projekt som finansierades med medel fran Sunnerdahls handikappfond och pagick 2022-2023.

Habiliteringsoverldkare Ulrica Jonsson och uroterapeut Magdalena Vu Minh Arnell medverkade i en
utbildning for vuxna brukare med ryggmargsbrack pa Agrenska. Under hosten arrangerade Agrenska
dven en utbildning om ryggmargsbrack for personal inom vard och omsorg dar bl.a. barnneurolog
Ingrid Olsson Lindberg fran MMCUP forelaste.

Kognitionsbroschyr

En informationsbroschyr om kognitiva svarigheter vid MMC for barn och ungdomar togs fram av
MMCUP tillsammans med neuropsykolog Barbro Lindqvist och arbetsterapeut Marie Peny-
Dahlstrand. Projektet delfinansierades via medel fran Forte. Texten &r skriven for att kunna anvandas
vid kontakter med t.ex. skola och andra samhallsaktérer utan MMCspecifik kompetens.

| samband med lansering av broschyren anordnades ett digitalt event kring detta tema med inbjudna
forfattare och brukare.

Forskning

Fysioterapeut och doktorand Jessica Stockman, handledd av Ann Alriksson Schmidt, studerade
forekomst av trycksar bland barn i MMCUP’s priokohort. | studien visades att trycksar var vanligt
forekommande, dven hos unga barn. Manga barn hade aterkommande hudirritation och forskarna
menade att forebyggande insatser ska sattas in tidigt.

For att sdkerstélla systematisk trycksars uppfoljning ar det viktigt med insatser fran tidig alder, som
att I6pande kontrollera att ortoser ar val anpassade. Du nar artikeln i fulltext genom att klicka

FoU ansvarig Ann Alriksson Schmidt deltog under 2022 i organisationskommittén fér arbetet med
planeringen av 2023 ars varldskongress i USA.
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Ldmna gdrna synpunkter pa arsrapporten genom att besvara var digitala enkat. Klicka pa hyperlanken
i den digitala arsrapporten sa 6ppnas enkaten i ett nytt fonster.

Tack for din medverkan!
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