MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrérsdefekt

2.1 Neuro Neonatal — Ryggmargsbrack

Formuldret fylls i en gdng efter neonatalperioden/ férsta levnadsdret for personer med MMC som féds i Sverige. Om
personen flyttar till Sverige eller bérjar delta i registret vid en senare tidpunkt, fylls de delar i som gdr att fa
information om. Komplettera formuldret om ny information framkommer vid senare tillfdlle.

Instruktioner till inmatning i databasen star i intilliggande ruta.

PersonnUMMEr™ ........cccioiieiieiiierce ettt v s e s (3ddammdd-nnnn)
Efternamn®........cccoeeeeeveeeeee e e FOrNamn™........coouveveveeeireee e eree e
Sjukvardsregion*.........c.cceeeenn. Bosattiregion™........cccooeeivivececcece e

Uppfoljningsorsak*®

[ ryggmargsbrack
O annan neuralrérsdefekt
an ryggmargsbrack

Kontrollera forst att personen du ska registrera har ett ifyllt formular ”"Deltagare” i MMCUP, annars borja med att fylla i det
(forutsatt att information getts till brukaren/ familjen). Sdkerstall att personen &r registrerad i ratt region och med ratt
uppféljningsorsak i deltagarformularet (ryggmargsbrack eller annan ryggmargsavvikelse). Uppgifter fran Deltagarformuldret
kommer fram nar du fyller i personens personnummer och trycker pa ”"Sok”.

Diagnosuppgifter

Beddomare:* Fornamn.........coeueu.... efternamn........cccevveve e Klinik/enhet, ort.........cuuu....

Bedomare: Specialitet/yrke * (rullist)........cccooeeieieeeeiereee e e
Bedomningsdatum.............c.ccccoevercrennnne (333a-mm-dd)*

Typ av ryggmargsbrack

o Oppet ryggmargsbrack, dvs inte helt hudtickt

O Hudtackt brack over ryggraden

o Mojligt/misstankt ryggmargsbrack/meningocele

Namn pa bedémare fér neuroformular i din region kommer upp om du trycker pa ”"Sok”. Markera ditt namn och tryck "Hamta”.
Markera dagens datum och valj typ av ryggmargsbrack i rullisten. Alternativet "Mojligt/misstankt ryggmargsbrack/ meningocele
anvands framst for personer som fotts utomlands och dar uppgifterna ar osakra. T.ex. om anhoriga kan beskriva att det fanns en
bracksick dver ryggen efter fédelsen och personen har en shunt, fyll d& i ”"Oppet ryggmargsbrack”.

”
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MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrérsdefekt

2.1 Neuro Neonatal — Ryggmargsbrack

Fodelseuppgifter

Fédelseland

[ISverige

LJANnat 1and, VIIKet .....ooevveeeiieieeeeeeeeee e [1Okant

Ange barnets inflyttningsdatum alternativt barnets alder vid inflyttning

DAtUM ettt (3333-mm-dd) Alder............. (3r) CJEstimerad uppgift
Adopterat barn [INej [Ja CJOkant
Finns MMC i familjen/sldkten [INej [C10kéant [1Ja* *Om Ja, ange slaktskap..................

Om du véljer ”“Annat land” kommer en ny rullist upp med de olika varldsdelarna samt olika delar av Europa. Fyll da dven
i antingen inflyttningsdatum eller personens alder vid flytten till Sverige (i ar).

Varduppgifter
Om barnet vardats i Sverige, ange pa vilket/vilka sjukhus neonatalvard gavs
Regionsjukhus [1Nej [JUmea [lUppsala [1Go6teborg ClLinkdping
OJstockholm [ Lund CIOrebro
Annat sjukhus [INegj [1Ja, ange SJUKNUS .......c.oeieereceeteeeteeeee e e

Graviditetsuppgifter

Ange nedanstaende uppgifter om moderns medicinering infor/under graviditet

Medicinering mot epilepsi [INej [1Ja CJOkant
Folsyraprofylax [INej [lJa CIOkéant
Prenatalt diagnostiserat ryggmargsbrack [INej [lJa* [JOkant
*Om Ja, ange i vilken grav.vecka MMC upptéacktes ...........cc........
Prenatalt diagnostiserad hydrocefalus/ventrikelvidgning [INej [1Ja L1Okant

Forlossningsuppgifter
Gestationslangd vid partus (Ange graviditetsvecka +antal dagar)

Graviditetsvecka.......... Dagar ....... (Ange 0-6 dagar) [1Okand

Forlossning
CJHuvudbjudning, vaginal forlossning,
[IS&atesandlage, vaginal forlossning
CIPlanerat sectio (op-beslut > 24 tim fore op-start)
LIEj planerat/akut sectio (op-beslut < 24 tim fére op-start)
Clingen uppgift
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Neonataluppgifter
(t.o.m. 28 dagars alder)

Hjarnstamssymtom neonatalt

(ex. andningsstorning/apnéer, heshet, hosta, cyanosattacker, sviljningssvarigheter)
CONej [1Ja CJOkant

Ange pagdende behandling vid utskrivning till hemmet efter neonatalvarden

Ventilatorbehandling/andningsstod CINej [1Ja CJOkant
Sondmatning OINej [1Ja CJOkéant
RIK OINej* [Ja CJOként

*Om Nej, ange orsak, flera svar mojliga

[ pojke med vikt under 3000 gram

[] kateteriseringssvarigheter

(] KAD via uretra

[J suprapubisk kateter

[ normal blastdmningsférmaga enligt utredning

Fyll i den medicinska informationen via rullisterna. Svarsalternativen ar generellt ”ja”, “nej” och “okant”. Om du svarar
"ja” pa vissa fragor far du mojlighet att skriva fritext eller sa kommer fler fragor med rullist.

Neonataluppgifter, forts.

Ar MR hjirna och spinalkanal utférd fore 28 dagars alder?
CINej [Ja* CJOként

*Om Ja, nar?
Clprenatalt, fore graviditetsvecka (gv) 26, [prenatalt, gv 26 el senare, [1neonatalt, [(loként

Férekomst av andra medfédda missbildningar och kromosomavvikelser (ejf MMC)

Medfédda njur- och urinvdgsanomalier [INej (JJa CJOkant

Genetisk diagnos [INej [1Ja L1Okant

Medfédd skolios/kyfos [INej (JJa CJOkant

Neonatala ledfelstallningar [INej (lJa* [JOkant

*Om ja, kraver ortopedisk behandling under forsta levnadsaret CONej [1Ja [JOkant
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Operationsuppgifter

Genomgatt fetal operation av ryggmargsbrack
OINej LlJa* CJOként *Om Ja, ange Oftu......coeeeuvevereeeeesennne.

Genomgatt operation for ryggmargsbrack neonatalt
CONej [ Ja, i Sverige [1Ja, utomlands [JOkant
(Uppgifter for genomford priméaroperation for ryggmargsbrack registreras i Operationsformular)

Genomgatt hydrocefalus-operation neonatalt
CINej L Ja, i Sverige [1Ja, utomlands [JOkant
(Uppgifter for genomford hydrocefalus-operation registreras i Operationsformular)

Om du svarat “ja” pa nagon av operationsfragorna bor dven formularet “Operation — BAS” fyllas i.
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