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Forord

Detta &r arsrapporten for 2023 fér det nationella vardprogrammet och kvalitetsregistret for
personer med ryggmargsbrack och annan neuralrorsdefekt. Har presenteras
sammanstallningar av ndgra av de uppgifter som samlats in via de olika formuléaren till registret
och redovisning av registrets dvriga verksamhet fran senaste aret.

Arsrapporten innehaller i &r resultat fran datainsamlingen och vi har dven ocksa inhamtat olika
anvandares erfarenheter av MMCUP.

Rapporten vander sig till hdlsoprofessionerna och deras chefer inom halso- och sjukvard och
habiliteringen som medverkar genom uppféljningen i vardprogrammet for ryggmargsbrack,
liksom till brukare och anhoriga.
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Introduktion MMC

Vid ryggmargsbrack (myelomeningocele, MMC) ses olika grad av svaghet/férlamning 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 ll-missbildning, dar delar av lillhjarnan ar neddragen genom stora
nackhalet till halsryggraden. Detta kan, liksom fjattrad/ fastvuxen ryggmarg i brdckomradet eller
vatskeansamling centralt i ryggmargen (hydrosyringomyeli) orsaka forsamrad funktion eller
smarta nar som helst under hela livet. Férsamring kan ofta stoppas upp och forbattring ske med
neurokirurgiska ingrepp som gors efter en noggrann tvardisciplinar bedomning.

| princip alla med ryggmargsbrack har nagon grad av nedséattning av funktion i tarmar 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
tarmskaljningar. Urin- och sarskilt avféringsinkontinens utgor ofta hinder for aktiviteter och
samvaro.

Vid ryggmargsbrack uppstar ofta komplikationer, som kan komma plotsligt eller smygande, men
som ar mojliga att forebygga. Forsamrad syn, kognitiv formaga, gangférmaga, formaga att
tdmma blasa/tarm, njurskada, trycksar som kan leda till amputation ar exempel pa
komplikationer som i de flesta fall kan forebyggas.

Exempel pa dédsorsaker 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, nedsatt andningsfunktion pga central paverkan pa
andningen eller sekundar till svar skolios. Personer med annan neuralrérsdefekt kan ha
liknande symptom som hos personer med ryggmargsbrack, men uppfoljningen méaste
individualiseras.

Aven om den generella intellektuella nivan ofta &r god, &r kognitiva svarigheter det som medfér
allra storst konsekvenser for deltagande i livets aktiviteter. Den exekutiva dysfunktionen innebar
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 urinbldsa och tarm, vilket om det ofta inte
blir av kan leda till allvarliga komplikationer. Trots en insikt om vilka symtom som kan bero pa att
shunten inte fungerar, kan personer med ryggmargsbrack pa grund av de kognitiva svarigheterna
underlata att soka vard vilket kan leda tillmedvetsloshet och livshotande tillstand.

Vidare medfor det svarigheter att ta kontakt med sjukvard och habilitering, samt att komma till
avtalade besoOk vilka ofta inte blir av. Ansvaret for att samordningen och att uppfoljningen
kommer till stand for vuxna med ryggmargsbrack behover darfor ligga hos professionen.
Livslang uppfoljning och insatser for att bevara kroppsfunktioner ar nédvandig (t.ex. for njurar,
hjarta-karl, nervsystem, leder, muskler, hud-trycksar, nutrition, endokrina funktioner, smarta,
kognitiva funktioner). Situationen ar komplex och uppfoljningen av den enskilda patienten
behodver ske i samverkan mellan olika professioner och specialiteter. Forvantad éverlevnad vid



MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrorsdefekt

ryggmargsbrack ar okand; den beror till stor del pa kvaliteten pa den forebyggande och
behandlande varden.

MMCUP- fakta och historik

Registret initierades 2004 av ett nationellt tvarprofessionellt, specialitetsdvergripande natverk
for ryggmargsbrack inklusive patientrepresentanter.

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 (inkluderar MMC, lipo-MMC och
myeloschisis) ar prioriterad diagnos. Personer med andra neuralrorsdefekter kan registreras i
MMCUP, men uppfoljningsprogrammet i sin helhet galler endast for deltagare med
ryggmargsbrack. For personer med andra neuralrorsdefekter kan delar av
uppfoljningsprogrammet anvandas.

MMCUP ar ett nationellt kvalitetsregister sedan 2012. Nu erbjuds hela befolkningen med
ryggmargsbrack eller annan neuralrorsdefekt i Sverige att delta i MMCUP. Fér barn och
ungdomar 0-16 ar har vi god kdnnedom om totalpopulationen i Sverige men aven allt fler
personer med ryggmargsbrack fodda fore 2007 inkluderas i MMCUP déar behandlingsinsatser,
héalsa 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.

Mal- MMCUP

e att genom forebyggande uppfoljning, tidig upptackt och tidiga
atgarder forhindra sekundéra funktionsforluster, sjuklighet,
smarta och sankt livskvalitet som komplikation till

ryggmargsbrack och annan neuralrérsdefekt

att olika behandlingsmetoder som visar sig mindre bra eller
skadliga sorteras bort till forman for effektiva metoder
e att sdkra vard av hog standard éver hela landet
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Deltagare 2023

For den yngsta aldersgruppen ar antalet deltagare i stort sett stabilt 6ver tid med en svagt
minskande trend, medan deltagarantalet for aldersgrupperna éver 18 ar som deltari MMCUP
Okar over tid, vg se Figur Deltagare per aldersgrupp for aren 2013-2023
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Figur: Deltagare per dldersgrupp for aren 2013- 2023

Det finns mojlighet att med hjalp av MMCUP-baserade data ge underlag infor fortsatt utveckling
av halso- och sjukvarden for personer med ryggmargsbrack. | den har arsrapporten finns en
sammanstallning av registrets omfattning och vad som hittills samlats in.

| tabellen nedan presenteras antal deltagare i olika aldersgrupper per region samt hur
utvecklingen sett ut de senaste tre aren for riket som helhet. For regioner med fem eller farre
deltagare i registret anges <5 for att inte deltagare ska kunna identifieras.

Av de tre storstadsregionerna ar Vastra Gotaland fortsatt den region som har det hogsta antalet
deltagare. Region Stockholm borde ha registrerat atminstone dubbelt s manga deltagare som
idag med tanke péa befolkningsunderlaget. Vi ser dock en positiv utveckling; varje ar inkluderas
allt fler deltagare aldre dn 17 ar fran Stockholmsregionen eftersom Aleris/Spinalis foljer allt fler
deltagare med vardprogrammet och kvalitetsregistret MMCUP.

Annan neuralrorsdefekt

Deltagare med annan neuralrorsdefekt kan registreras som deltagare i registret och deras
funktionsformaga/halsotillstand kan féljas med de olika befintliga formularen som finns i
registret. Varje ar tillkommer nya deltagare med annan neuralrérsdefekt for att ha mojlighet att
folja deras funktionsférmaga med nagot av MMCUP formularen over tid. Det &r dock viktigt att
poangtera att uppfoljningsprogrammet MMCUP ar endast giltigt for deltagare med
ryggmargsbrack, deltagare med annan neuralrorsdefekt ingar inte i de data som genereras ur
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registret pa gruppniva. P4 sikt kan denna grupp med deltagare bli foremal for mer ingdende
uppfoljining med sarskild utformad uppfoljning.

Tabell Deltagare i MMCUP 2023

MMC Annan
neuralrorsdefekt

0-9 ar 10-18 | 19-30 ar 31 ar Totalt Totalt

(2023- ar (2004- (1992--) (1973-2023)

2014) (2013- 1993)

2005)

Stockholm 23 34 27 28 112 8
Blekinge <5 <5 6 <5 12 <5
Skéne 14 34 30 34 112 20
Halland <5 6 17 12 37 <5
Vastra Gotaland 15 29 62 113 219 23
Varmland <5 9 5 13 29 5
Orebro <5 6 <5 <5 11 0
Vastmanland <5 5 7 20 33 0
Dalarna 6 <5 8 <5 22 <5
Gavleborg <5 6 0 0 7 0
Vasternorrland <5 8 6 6 21 0
Jamtland 0 <5 <5 7 14 8
Vasterbotten 6 7 13 17 43 0
Norrbotten 0 <5 <5 0 5 0
Uppsala <5 8 11 9 28 <5
Sdédermanland 10 <5 13 <5 28 <5
Ostergétland 8 11 17 25 61 <5
Jonkoping <5 5 10 >5 21 <5
Kronoberg <5 <5 6 22 35 8
Kalmar 5 9 15 12 41 <5
Gotland <5 <5 <5 <5 <5 0
Sverige 2023 107 198 262 328 895 87
Sverige 2022 149 225 262 295 851 79
Sverige 2021 151 221 222 209 734 68




MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrorsdefekt

Priokohort

Deltagare med ryggmargsbrack, fodda 2007 och senare, har foljts med vardprogrammet sedan
fodseln och samtliga foljs noga av halso- och sjukvarden under barn- och ungdomsaren. |
MMCUP utgor denna kohort en totalpopulation och tackningsgraden for deltagarformuléret for
denna kohort ar hog, under 2023 var den 97%. Deltagare i priokohorten som inte foljs i registret
ar som regel personer som annu inte informerats om registret och formellt inte kan inkluderas i
MMCUP. Vg se Tabell Tackningsgrad for priokohort.

Tabell. Tdckningsgrad for priokohort

e 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Antal registrerade patienter/interventioner under aret 99 113 149 174 192 206 226 238 240 255

Antal patienter/interventioner nationellt i

P 102 123 162 183 201 215 234 247 249 263
malgruppen

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

Deltagare aldre an 17 ar

De flesta deltagare i MMCUP ar 18 ar eller aldre; de utgor 66% av samtliga som foljs med
ryggmargsbrack i registret. Deltagare tillkommer varje ar och i Figuren nedan visas deltagarantal
for 2022 och 2023 for denna aldersgrupp.
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Figur Antal deltagare i MMCUP som ar 18 ar och aldre per region for aren 2022 och 2023

Rapporteringsgrad av olika formular
Priokohort
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Genom att anvdnda samtliga formular sakerstalls att man foljer vardprogrammet fullt ut,
eftersom bedémningsformuléaren foljer vardprogrammets rekommenderade
beddmningsinstrument och uppfdljningsintervall.

Det ar en stor variation i landet i hur manga som registrerar uppgifterna fran den strukturerade
uppfoljningen i kvalitetsregistret. De regioner som har l4g andel rapporterade formular i registret
kan fortfarande anvanda sig av vardprogrammets rekommenderade uppféljningar, men av olika
skalvalja att inte rapportera in uppgifterna i registret. Regionala skillnader av tdckningsgrad av
olika uppfoljnings formular kan ocksa vara ett uttryck for ojamlik vard, dar personer med
ryggmargsbrack riskerar att inte f4 tillgang till uppfoljning och insatser enligt vardprogrammet for
att optimera sitt halsotillstand.

De flesta deltagare i priokohorten har ett forsta formular fran nyféddhetsperioden (neuro
neonatal) och ett uro-tarmfunktionsfomular ifyllt; 84% respektive 83% av deltagarna. De nyare
formularen for kognition och arbetsterapi har fortfarande &g andel rapporterade formulér vilket
kan forklaras av att flera regioner &nnu inte har kommit i gadng med att folja deltagarna utifran
dessa rekommendationer.

| tabellen nedan finns andelen deltagare med registrerade formular presenterade utifran region
och for Sverige som helhet jamfort med andel for foregdende ar. For regioner med fem deltagare
eller farre specificeras inte antalet, da risken for identifiering av deltagare anses vara 6kad. For
dessa regioner anges deltagarantalet < 5.

Tabell: Andel med rapporterade formulér i priokohort 2023, dvs deltagare 0-16 ar. Inom
parentes anges tackningsgrad for respektive formular for 2022.

Region arbetsterapi | fysioterapi uro-tarm kognition | Neuro-neonatal
Sthlm (n=52) 0(0) 8% (4%) 90% (89%) 0(0) 78% (87%)
Blekinge (n>5) 0 (0) 67% (100%) | 67% (100%) | 0(100%) 67% (100%)
Skane (n=41) 56% (45%) 90% (79%) 83% (91%) 34% (24%) | 89% (79%)
Halland (n=8) 38% (43%) 100% (100%) | 75% (86%) 25% (28%) | 88% (100%)
Vastra Gotaland (n=46) | 54% (44%) 76% (70%) 87% (97%) 9% (9%) 91% (93%)
Varmland (n=8) 100% (100%) | 100% (100%) | 100% (100%) | 25% (14%) | 75% (71%)
Orebro (n=9) 0(0) 78% (75%) 89% (88%) 0(0) 100% (100%)
Vastmanland (n>5) 33% (50%) 100% (100%) | 33% (50%) 0(0) 100% (100%)
Dalarna (n=9) 56% (44%) 89% (100%) | 89% (67%) 22% (11%) | 89% (89%)
Gavleborg (n=7) 29% (29%) 86% (86%) 43% (43%) 0(0) 86% (86%)
Vasternorrland (n=7) 0(0) 86% (83%) 0(0) 0(0) 71% (83%)
Jamtland (n>5) 67% (67%) 67% (67%) 100% (100%) | 67% (67%) | 100% (100%)
Vasterbotten (n=14) 57% (73%) 86% (100%) | 86% (100%) | 57% (45%) | 86% (100%)
Norrbotten (n>5) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 50% (0)
Uppsala (n=8) 63% (86%) 100% (88%) | 88% (88%) 0(0) 63% (63%)
Sodermanland (n=13) 85% (86%) 92% (100%) | 62% (43%) 8% (0) 69% (57%)
Ostergétland (n=16) 19% (17%) 75% (75%) 100% (100%) | 38% (33%) | 94% (100%)
Jonkoping (n=10) 30% (78%) 50% (44%) 100% (100%) | 20% (33%) | 90% (100%)
Kronoberg (n=7) 0(0) 71% (50%) 100% (100%) | 42% (25%) | 71% (50%)
Kalmar (n=13) 38% (0) 62% (22%) 92% (89%) 23% (22%) | 92% (89%)
Gotland (n>5) 0(0) 0(0) 100% (100%) | 0 (0) 0 (100%)
Sverige 2023 (n=255) 37% 67% 83% 18% 84%
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Deltagare aldre an 17 ar

| tabellen nedan presenteras andel deltagare med registrerade formular per region och for
Sverige som helhet, i forhallande till hur manga deltagare som finns registrerade i varje region.

Eftersom flera enheter inom vuxenhabiliteringen inte har tillgang till lékare i sina team, har
formularet ”liten genomgang” konstruerats s att 4ven andra hélsoprofessioner kan samla in
strukturerad medicinsk information om deltagarnas halsotillstand.

Det formular dar storst andel deltagare >17 ar har ett registrerat formular ar
fysioterapiformuléaret (FT), tatt foljt av ”liten genomgang”. Bada dessa formuléar har funnits med
under en langre tid for denna aldersgrupp.

Uppfoljning av uro-tarmfunktionen finns hos 30% av deltagarna och dessa bedomningar ar som
regel registrerade nar deltagaren var barn/ungdom, det saknas specifikt uro-
tarmuppfoljningsformular for deltagare >17 ar. | nulaget screenas uro-tarmfunktioner hos vuxna
genom intervjufragor i formularet ”liten genomgang”.

| uppfoljningsschema for MMCUP rekommenderas numera aven psykologbedémningar av
kognition och bedémning av arbetsterapeut i vuxen alder. Dessa funktionsbedémningar
forvantas inforas i uppfoljande verksamheter inom de narmsta aren for att identifiera eventuella

behov av stod och insatser.

Tabell Registrerade formular for deltagare aldre &n 17 ar

Region Arbetsterapi | Fysioterapi | Uro-tarm | Kognition | Liten
genomgang

Stockholm (n=58) 0 2% 26% 0 72%
Blekinge (n=8) 0 86% 75% 0 38%
Skane (n=68) 10% 87% 66% 4% 72%
Halland (n=29) 3% 69% 17% 0 38%
Vastra Gotaland (n=176) | O 38% 3% 0 57%
Varmland (n=21) 19% 94% 0% 0 93%
Orebro (n>5) 0 100% 0 0 50%
Vastmanland (n=29) 3% 17% 0 0 93%
Dalarna (n=12) 8% 58% 0 0 36%
Vasternorrland (n=14) 0 81% 0 0 36%
Jamtland (n=11) 18% 100% 91% 0 91%
Vasterbotten (n=30) 0 0 10% 0 77%
Norrbotten (n<5) 0 0 0 0 0
Uppsala (n=19) 10% 58% 0 5% 89%
Sodermanland (n=15) 0 87% 53% 0 13%
Ostergétland (n=45) 4% 89% 71% 2% 80%
Jonkoping (n=12) 0 25% 67% 0 0
Kronoberg (n=28) 0 89% 85% 0 96%
Kalmar (n=28) 21% 71% 61% 0 79%
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Gotland (n<5) 0 50% 50% 0 0

Sverige 2023 4% 52% 30% 1% 45%

Uppfoljning med olika kvalitetsindikatorer
Rapportering till SKR

Varje ar rapporteras utfall for priokohorten for fem indikatorer for att kunna folja registrets
implementering.

De indikatorer som foljs upp vid rapportering till SKR ar:

1. Specificerad uppfdljningsorsak

2. Specificerad samordningsansvarig verksamhet som samordnar halso- och
sjukvardsinsatser

3. Njurfunktionsundersokning med blodprov finns rapporterad

4. Uppgift finns rapporterad om forekomst av trycksar (i fysio-eller uroterapeut formular) samt

5. Deltagaren har tillfagats om forekomst av smarta.

Dessa uppgifter rapporteras endast for deltagare fodda 2007 och senare eftersom de samlas in
i uppfoljningsformuléar for barn och ungdomar men inte for deltagare &ldre an 17 ar.

Kvalitetsindikatorerna som redovisas och foljs 6ver tid, visar for 2023 pa en samre
rapporteringsgrad for fyra av de fem kvalitetsindikatorer som rapporteras for priokohorten till
SKR (vg se Tabell SKR indikatorer).

For indikator 2 (KI2) sags den storsta forsamringen bland indikatorerna vid arets
sammanstallning, och den lagsta tackningsgraden for variabeln sedan registrets borjan.
Samordningsansvar for sjukvardande kontakter for barn och ungdomar utgar som regel fran
barn- och ungdomshabiliteringen, sa for priokohortens deltagare borde denna siffra vara hog
eftersom habilitering for denna aldersgrupp ar valutbygd 6ver hela landet och har medicinsk
kompetens. Fran registrets sida har vi de senaste aren uppmarksammat enheterna pa vad det
innebar att samordna alla kontakter inom héalso- och sjukvarden for deltagaren och uppmanat
enheterna att arligen uppdatera informationen.

Nar habiliteringen har samordnaransvaret for vardkontakter for den enskilde deltagaren okar
sannolikheten att deltagaren far uppfoljning och insatser enligt vardprogrammet, vilket ger
insatser utifran basta evidens. Detta ar en viktig uppgift for registret att agera for att se till att
deltagarna verkligen har en enhet som samordnar vardkontakter, och fortsatter folja utveckling
av denna variabels tdckningsgrad infor kommande ar.
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Tabell. SKR-indikatorer

P BESKRIVNING 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

KI1 Uppféljningsorsak specificerad i

- 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
deltagarformular

Samordningsansvarig verksamhet finns for

KI2 deltagare som samordnar halso- och
sjukvardskontakter. t.ex. namngiven
habiliteringsenhet

90 89 88 92 92 93 94 93 98 86

Njurfunktionsundersokning mhja blodprov-

KI3 o ) ) 0 4 2 24 33 46 42 62 69 65
uppgift finns rapporterad
Uppgift finns rapporterad om
Ki4 hudirritation/trycksar i FT och/eller UT-formular 2 20 P8 >/ = >0 7 50 >4
KI5 Deltagaren har tillfragats om smarta 12 22 33 36 37 49 55 68 - 54

Vérden i Siffror (VIS)

Véarden i siffror visar aktuell statistik som stod for utvecklings- och forbattringsarbete i halso-
och sjukvarden. Denna databas ar tillgénglig for alla, ingen inloggning behovs. Varden i siffror
(vardenisiffror.se)

Sedan september 2023 rapporterar MMCUP data for tva indikatorer till denna funktion. De
indikatorer som ar aktuella ar

1. Personer med ryggmargsbrack som har gjort uro-tarmfunktionsbedémning senast aret (galler
bara for deltagare upp till 17 &rs alder)

2. Personer med ryggmaérgsbrack och som har samordnande verksamhet som koordinerar
kontakter inom héalso- och sjukvard.

Data presenteras for varje enskild region och for hela Sverige.

- fordeltagare fodda 2007 (total population)
- deltagare fodda 2006 och tidigare
- foralla aldrar

Varje region kan alltsa folja hur deras innevanare med ryggmargsbrack foljs upp med MMCUP
bedomningar. Daremot &r det sa att de regioner som har farre dn 5 deltagare med
ryggmargsbrack inte far ut ndgra matvarden att jamfora mot andra regioner, av sekretesskal. Vg
se Figur Varden i siffor.
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Bnskat viirde:

Personer med ryggmargsbrack som under aret gjort uro-tarmbedémning. Fodda 2007 eller senare  voat

Andel personer med ryggmargsbrick som under &ret gjort uro-tarmbeddmning. Fodda 2007 eller senare
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Figur Varden i Siffror med exempel fér priokohorten med indikatorn genomférd uro-
tarmfunktionsbedémning.

Styrgrupp
Styrgruppen ansvarar for att driva MMCUP och utveckla registrets olika delar och har
regelbundna digitala och enstaka fysiska méten under aret.

Vid d&rsmotet 2023 togs beslut om att ombilda styrgruppen med farre ledamoter och ett tydligare
uppdrag an tidigare.

| den nuvarande styrgruppen sitter representanter fran de olika professionerna,
brukare/vardnadshavare samt representanter for forskning och utveckling. Arbetsgrupper utgar
fran de olika representanterna och ska involvera deltagare i hela landet med klinisk erfarenhet
och intresse av kliniskt utvecklingsarbete for personer med ryggmargsbrack. Varje arbetsgrupp
utformar och utvecklar registrets uppfoljningsformular och rutiner kring dessa.
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Under aret bildades referensgruppen som en arbetsgrupp med representant i styrgruppen, for

att representera brukare och anhorigai MMCUP och bidra med sina erfarenheter att leva med

ryggmargsbrack.

Till styrgruppen adjungeras representant fran Foreningen habiliteringschefer i Sverige 2 gadngen
per ar samt senior barnneurolog och internationell representant vid behov.

Fysioterapi arbetsgrupp
Barn + vuxen

Arbetsterapi arbetsgrupp
Barn+ vuxen

Psykolog arbetsgrupp
Barn+ vuxen

Referensgrupp
Patient- och
brukarorganisationer
Registerhallare

FoU ansvarig

e

Forskning och utveckling

STYRGRUPP
Registerhéllare
Barnneurolog AG representant

Uro-tarm AG representant
Ortopedi AG representant,
NK AG representant
FT AG representant

\ AT AG representant

Psyk AG representant

Referensgrupp representant

\ FoU

~

\ Vuxen AG representant \

Barnneurolog arbetsgrupp
Barn

7

/]

Uro- tarm arbetsgrupp
Barn (+vuxen?)

Ortoped arbetsgrupp

Neurokirurgi arbetsgrupp

N\
\
.

Vuxen arbetsgrupp
Tvirprotessionellt vuxna

Figur Styrgruppsorganisation fran 2023

AG- arbetsgrupp, NK- neurokirurg, AT- arbetsterapeut, FT- fysioterapeut, Psyk- psykolog, FoU-

forskning och utveckling.

Roster fran anvandare av MMCUP

| detta avsnitt har vi samlat in erfarenheter av MMCUP fran olika anvandare for att visa olika
exempel pa hur enheter anvander sig av vardprogrammet/registret. Det finns ocksa en person

med ryggmargsbrack och en vardnadshavare om registrets anvandning ur deras synvinkel.
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REGION

JAMTLAND
HARJEDALEN

Ostersund habilitering, vuxenteamet

Sammanfattning av intervju med Susanne Kjellman, uroterapeut.

Deltagarna med ryggmargsbrack inom Region Jamtland/Harjedalen kallas till arliga
tvarprofessionella mottagningsbesok utifran vardprogrammet MMCUP. Enheten féljer 10-11
vuxna med ryggmargsbrack.

Eftersom manga har lang resvag, genomfors undersokningar vid ett samlat tillfalle under en dag.
Sjukresa bokas av enheten och SMS kallelser utgar for att pAminna om besoket, vilket har lett till
att farre uteblir.

Enheten kallar tva personer per dag som traffar arbetsterapeut, fysioterapeut, lakare och
uroterapeut for bedémningar och undersdkningar. Teamet samlas sedan for att sammanfatta
det medicinska laget for varje person som samlats in med hjalp av de strukturerade formuléaren
for fysioterapi och ”liten genomgang” men aven uppfoljning av vardagsfunktion av
arbetsterapeuten och uro-tarmfunktion av uro-terapeuten. P4 enheten har dven kuratorn en
regelbunden uppfoljning av den sociala situationen, inom kort planerar man att genomfdora
psykologbedomningar enligt MMCUP rekommendationerna.

Enheten anvander vardprogrammet MMCUP for att uppmarksamma och forebygga medicinska
komplikationer som t.ex. njurfunktion och trycksar. | regionen har enheten drivitigenom att
medicinsk fotvard ska erbjudas personer med ryggmargsbrack, vilket annars endast finns for
personer med diabetes.

En starkt bidragande orsak till att verksamheten fungerar val ar att det finns en hog kontinuitet i
teamet. For att kunna organisera arbetet kring personer med ryggmargsbrack fick teamet/
verksamheten péatala for cheferna vilket behov av uppféljning som finns for personer med
ryggmargsbrack, varfor de har specifika svarigheter med att soka vard sjalva, samt vikten av att
arbeta forebyggande och att ha regelbundna uppfdljningar.
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UroTarmterapeutiska enheten pd NUMO, Neurologisk UtredningsMOttagning barn, Drottning
Silvias barnsjukhus Sahlgrenska universitetssjukhuset

Magdalena Vu Minh Arnell jobbar som
uroterapeut pa den pa Drottning Silvias
barnsjukhus i Goteborg dar alla barn med
MMC och Lipo MMC f6ljs enligt MMCUP.

-Jag har ansvaret att fylla i UroTarmformularet fér de som foljs hos oss, skrivna i VGR, Halland
och Varmland. | VGR finns det 5 habiliteringsenheter ddr man har samlat barnen med MMC och
Lipo MMC och dar 6vriga MMCUP formular fylls i. | Varmland ar det Habiliteringen i Karlstad som
fyller i och lika s& habiliteringsenheterna i Halland fyller i 6vriga formular i MMCUP.

Hur anvander din verksamhet MMCUP?

Vi uppdaterar journaltexten s& att motsvarande svar pa fragorna i MMCUP finns i journalen nar
individen har varit pa arskontrollen. Néar vi lamnar besked om undersdkningssvaren och
kommande planering beskriver vi vilka fordndringar i status som eventuellt har tillkommit efter
senaste arsuppfoljning, jamfor med aret innan och diskuterar igenom for att ge forslag pa
forandringar. Vid allvarliga forandringar eller forsamringar bokar vi in patient och
vardnadshavare pa ett lakarbesok for att ha en diskussion angaende undersékningsvaren och
anvander da svaren i MMCUP for att beskriva och uppratta en plan for fortsattningen.

Jag har fatt information om att vissa Uro-Tarmenheter anvander frageformular en gang per ar for
att barn, ungdomar och vardnadshavare skall besvara fragorna direkt i formuléret.

Vilka av uppfoéljnings- och bedémningsformuldren anvander ni?
UroTarm formuléaret dar ocksa trycksarsfragor ingar.
Vad fungerar bra och vad kan bli battre?

Vijobbar familjecentrerat och har darfor vara “egna” patienter/ familjer som vi foljer fran nyfodd
till 18 ar. Det innebér att vi har mkt kunskap om patienten som nu laggs in i databasen. Vi
sparade tidigare alla ifyllda formular och satt en vecka med dem for att lagga in i MMCUP. Nu
har vi gjort en forandring sa att vii samband med Urolog/UroTarmterapeut mottagningen varje
vecka fyller i formularen utifran journalanteckningarna.
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Det ar absolut mycket battre med det nya formuléret som har farre fragor och férhoppningsvis
kommer fler mottagningar besvara fragorna s det finns mojlighet att dven kunna se hur
uppfoljningen ser ut pa nationell niva.

REGIDN\

SKANE

Anette Hill arbetsterapeut och Anna-Karin Undrén uro- tarmterapeut, Mobila RIK och
tarmteamet i Skdne

Mobila RIK- och tarmteamet i Skane

Mobila RIK och tarmteamet utgar fran den regionala specialistenheten Habiliteringsmottagning
barn och unga, rehabilitering, Lund. Detta ar en resursenhet inom habiliteringen i Skdne med
sarskild kompetens inom tvarfackliga utredningar, sjalvstandighets- och delaktighetstraning vid
RIK och tarmrutin for barn och unga med ryggmargsbrack.

Mobila RIK och tarmteamet bestar av uro-tarmterapeut och arbetsterapeut. Vara insatser utgar
frdn MMCUPs riktlinjer och rekommendationer. Vi anvander MMCUPs uppféljningsplan,
bedomningsformular, resultat fran bedémningar och kliniska riktlinjer regelbundet i vart arbete.

Resultat fran uro-tarmutredning och kliniska rekommendationer anvands for att planera, initiera
och folja upp vara insatser kring RIK och tarm. Vi anvander aven resultat fran andra formular i
vart arbete; Fysioterapiformularet ger information kring forutsattningar vid forflyttningar och
positionering pa toaletten. Arbetsterapiformuléret ger information om barnets
aktivitetsformaga, hur mycket hjalp barnet behéver och vilken form av insats som ar effektiv vid
sjalvstandighetstraningen. Kognitionsformularet ger oss information om barnets kognitiva
formagor och hur vi behover anpassa insatsen utifran barnet forutsattningar. | vart arbete
upplever vi att MMCUP ger tydliga redskap och samlad information som hjalper oss att
genomfora insatser med hog kvalitet i ratt tid.

P& var enhet genomfor vi dven tvarfackliga bedomningar for de barn och ungdomar med
ryggmargsbrack som har habiliteringstillhorighet i Skane. Bedomningarna utgar fran MMCUP
uppfoljiningsschema samt rekommendationer i rapporten ”Kognition vid ryggmargsbrack, en
kunskapsoversikt”. Resultat fran bedomningar som utfors registreras i kvalitetsregistret och
aterkopplas till barnet, vardnadshavare, skola och den lokala habiliteringsmottagningen, med
rekommendationer kring insatser utifran kliniska riktlinjer.

Vi hanvisar ofta kollegor, foraldrar och natverk till MMCUPs hemsida for att fa kunskap kring
diagnosen, kliniska riktlinjer, ta del av forelasningar och ny forskning kring omradet.
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Spinalis

Martina Bendt, Leg Fysioterapeut,
verksamhetsansvarig Aleris, Stockholm- en
privat vardgivare som upphandlat vard- och
uppfoljning av personer med
ryggmargsbrack dldre an 17 ar i Region
Stockholm

Hur anvander Aleris/Spinalis MMCUP?

Vi registrerar de patienter som kommer till oss pa uppféljningsbesok
Vilka formuldr anvander ni?

Liten genomgang

Vilka uppfoéljningsintervall har ni?

Vi skriver in patienterna nar de fyller 18 ar, da de remitteras frdn ALB (Astrid Lindgrens
barnsjukhus). Nar de &r 19 ar kallar videm igen och déarefter kallas de utifran behov till en
individuell beddmning. En samlad teambeddmning gors nar vi tycker att det ar indicerat. |
rehabplanen noteras vilket tidsintervall som planeras, det kan bli ett eller hogst fem ar emellan
dessa bedomningar.

Hur aterkopplar ni resultat av méatningar/tester till brukarna?

Vi fyller alltid i en IRP (individuell rehab plan) som skickas hem till patienterna. Det blir ofta
ockséa nagon form av uppfoljning med nagon i teamet efter ett besok.

Varfor ska verksamheter delta i uppfoéljning med MMCUP?

For att vi ska fa en battre bild av hur det &r att leva med ryggmargsbrack i ett livsperspektiv.
Eftersom det ar en sallsynt diagnos behdver kunskap och erfarenheter av halso- och
sjukvardsinsatser samlas in systematiskt.

Vad ar bra och vad kan bli battre i MMCUP?
Det ar bra att fanga upp specifika fragor. Formularen ar heltackande.

Frageformuléaret har valdigt manga fragor, det hade varit lattare att hantera i den kliniska
vardagen om det var nagot nedkortat.
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Pontus, har ryggmargsbrack

Har du nagon nytta av att inga i MMCUP? Vilken i sa fall?

Ja, genom att jag far arlig uppfoljning av min kropp och min utveckling sa far jag en second
opinion pa upplevda problem och jag far ocksa dem dokumenterade.

Varfor tycker du att habiliteringen och sjukvarden ska deltai MMCUP?

For att det &r en okej och viktig ersattning for de Spina-bifida traffarna jag var med pé i Lund nér
jag bodde i Region Skane. Da ryggmargsbrack en sallsynt diagnos &r det viktigt att alla
vardspecialiteter som hanterar samma patient, far ett forum att samlas med patienten och ta
ett samlat helhetsgrepp kring varden av patienten. MMCUP kan vara ett bra forum fér denna
samordning i en annars valdigt uppdelad och fragmenterad sjukvard dar varje specialist isolerat
bara tar hand om sin del av varden, utan samverkan.

Far du aterkoppling pa dina méatningar/tester och i sa fall hur?

Jag ar ju aktivt med vid matningarna och testerna och &r medveten om resultaten men far aldrig
reda pa hur mina tester och méatningar star sig gentemot normen av de som har samma
funktionsnedsattning, ingen annan uppfoljning sker heller. Utan det verkar som att
verksamheterna endast ser det som en uppgift att fora in i registret, sen ar allt klart till nasta
uppfoljning. Daremellan saknas det ibland tydligt och strukturerat arbete med det som
uppkommer under MMCUP-matningarna.

Vad ar bra och vad kan bli battre?
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Det ar bra att MMCUP finns och dess intentioner.

Den varaktiga samordningen och uppfoljning dver tid kan forbattras, framfor allt under tider nar
verksamheterna upplever turbulens med personalomséattning och finansieringsbekymmer.

Olika insatser och behandlingar mellan matningarna skulle kunna forbattras. Dessutom
behdver kunskapen 6ka inom primarvarden om vad ryggmargsbrack ar och dess paverkan pa
patienten!

Gerda, har ung vuxen dotter med
ryggmargsbrack

Har ni nagon nytta av att inga i MMCUP? Vilken i sa fall?

Jag ar foralder till ett barn som blivit myndigt. Det innebéar att hon nu ska ga fran den trygga
barnsjukvarden och barnhabiliteringen, vilka haft ett samlat helhetsperspektiv pa alla de
komplexa insatser som en person med ryggmargsbrack behover. D4 kdnns det mycket tryggare
for mig att veta att den vardgivare och habilitering hon kommer till &r ansluten till MMCUP, s3 att
alla hennes behov tacks och inget faller mellan stolarna.

Varfor tycker ni att habiliteringen och sjukvarden ska deltai MMCUP?

Bland annat for att inte ldmna ansvaret for det komplexa hjalpbehovet till den enskilde med
ryggmargsbrack, som i de flesta fall har mer eller mindre uttalade kognitiva svarigheter. Det &r
latt att missa att folja upp eller initiera kontakter med vard och habilitering for manga.

Far ni aterkoppling pa matningar/tester och isa fall hur?

Ja, vid genomgang av tidigare matningar fran tidigare besok. Det kan vara styrka, bojlighet,
minnesformaga mm som andrats.

Vad ar bra och vad kan bli battre med MMCUP?
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Det som &r bra ar att Sveriges kunskap om ryggmargsbrack finns samlat pa ett stalle, eftersom
det ar farre och farre inom vard och habilitering som har erfarenhet av personer med
ryggmargsbrack.

Det som kan bli battre ar att fler vardgivare och habiliteringar ansluter sig, registrerar och foljer
upp genom MMCUP!

Forskning och utveckling, MMCUP

Ann Alriksson-Schmidt, utvecklingspsykolog och FoU-ansvarig i MMCUPs styrgrupp.
Hur kan MMCUP anvédandas inom forskning?
Forskningspotentialen for MMCUP ar mycket stor och relativt unik i sitt slag,

Detta ar pa grund av att MMCUP ar populationsbaserad (fér de fodda 2007 eller senare) vilket
innebar att forskningsresultat kan vara mer generaliserbara an resultat fran andra typer av
register. Detta &r aven en tillgadng da ryggmargsbrack ar ovanligt och for ett litet land som Sverige
sa vore det annars svart att uppna sa kallad ”statistical power”. Daremot ar tdckningsgraden
olika for de olika formularen som ingar i MMCUP vilket innebér att anvandbarheten for forskning
skiljer sig at.

Vilka projekt dr pa gang dar MMCUP data anvéinds?

2018 fick forskare i Region Skane medel fran Forte for att driva det 6-ariga
forskningsprogrammet MOVING-ON-WITH-CP. Aven om huvudfokus var cerebral pares s8 ingar
aven ryggmargsbrack. Inom ramen for MOVING-ON-WITH-CP sa sammankopplades vissa data
fran MMCUP till data fran register hos Socialstyrelsen och Statistiska Centralbyran. Under 2023
har forskning bedrivits pa detta material, bl.a. gdllande dodsorsak hos vuxna med
ryggmargsbrack jamfort med en matchad kontrollgrupp (pa alder, kon och kommun). Detta
arbete presenterades pé the Spina Bifida World Congress i Tucson, Arizona i mars 2023.
Namnas skall dven att studenten som utforde detta arbete vann the Young Investigator Award
med konkurrens av unga forskare fran hela varlden. Arbetet publicerades’ i november 2023 i
Journal of Rehabilitation Medicine.
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Under 2023 har dven forskning bedrivits relaterat till psykisk ohalsa hos foraldrar till barn med
ryggmargsbrack. Forskare har studerat forekomst av ICD-koder gallande somnsvaérigheter,
depression och angestrelaterade diagnoser samt medicinering for dessa tillstand. Forskningen
ar annu inte publicerat men det kommer att ske under 2024. Under 2023 beforskades aven
anvandningen av p-piller hos kvinnor med ryggmargsbrack jamfort med matchade kontroller.
Merparten av arbetet skedde under 2023 men arbetet publicerades dock 20242. Materialet som
anvandes for denna studie kom fran MOVING-ON-WITH-CP dar alltsd MMCUP data ingar. Ett
arbete om smarta hos personer med ryggmargsbrack har ocksa pagatt under 2023, resultatet
fran detta kommer att presenteras i en poster pa the American Academy for Cerebral Palsy and
Developmental Medicine i oktober 2024. | detta forskningsprojekt dr det endast data fran
MMCUP som anvants.

Forskningsansvarig for MMCUP bdrjade dven 2023 delta i den internationella gruppen Spina
Bifida Global Learning Collaborative. Tre studenter frdn Lunds universitet som ar intresserade av
forskning om ryggmargsbrack ingar dven i gruppen. Inom denna grupp utvecklar vi samarbete
med forskare fran bland annat USA, Argentina och Etiopien. Eftersom ryggmargsbrack ar en
ovanlig diagnos i Sverige och i 6vriga Europa &r det viktigt att locka nya forskare till omradet och
detta &r ett mal med arbetet inom gruppen. Tva studenter fran Sverige, en fran Kenya samt en
frdn USA kommer under november 2024 presentera arbete (inklusive forskning) som pagatt
under 2022-2023 pa en konferens i Malaysia. Arbetet inom Spina Bifida Global Learning
Collaborative utmynnade i en artikel publicerad i Journal of Pediatric Rehabilitation Medicine®.
Svenska forskare involverade i MMCUP (eller har varit) ar markerade i fet stil.

1. Rocchi M, JarlJ, Lundkvist Josenby A, Alriksson-Schmidt Al. Survival and causes of death
in adults with spina bifida in Sweden: a population-based case-control study. J Rehabil
Med. 2023 Nov 27:55:jrm18244.

2. Mtutu S, Alriksson-Schmidt Al, JarlJ. Oral contraceptive use in women with spina bifida
in Sweden. Disabil Health J. 2024 Jul;17(3):101627.

3. Dosa NP, AhmedYS, Alriksson-Schmidt A, Castillo H, Contepomi S, Locastro MM,
Koning J, Koutsouras G, Kutwa E, Mahorta A, MacFarland S, Ohrvall AM, O'Neill P,
Overvelde A, Peny-Dahlstrand M, Shaw A, Stockman J, Tovar-Spinoza Z, Castillo J.
Spina bifida global learning collaborative — educating the next generation of clinicians,
researchers, and advocates. J Pediatr Rehabil Med. 2023;16(4):657-663.

Varfor ar forskningen ett viktigt andamal for registret?

Darfor att det i stort sett ar den enda mojligheten att bedriva forskning om ryggmargsbrack.
Cirka 1000 personer ingar nu i MMCUP och det &r ett stort forskningsmaterial — dven
internationellt satt. Forskningen behdvs for att forbattra kunskapen sa att vi kan bedriva
evidensbaserad vard.

Vad ar bra och vad kan bli battre for forskning pa registerdata fran MMCUP?

Inom ramen for MMCUP sa f6ljs samma individer 6ver tid vilket mojliggor longitudinella analyser
pa ett litet storre material. Detta till trots s skulle inkluderingen av an fler individer forbattra
tackningsgraden och fran ett forskningsperspektiv innebar detta att vissa s kallade ”bias”, till
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exempel selektionsbias blir mindre av ett problem samt att ”generalizability” forbattras. Dvs. att
forskningsresultat blir generaliserbara till merparten av individer med ryggmargsbrack i Sverige.

Pa den positiva sidan kan dven ndmnas att vi lyckats intressera ett antal yngre forskare att
anvanda sig av MMCUP data vid sin forskning — ndgot som ar mycket viktigt dd manga av de
aldre, erfarna klinikerna och forskarna i Sverige inom detta omrade pensionerar sig. Atervaxt kan
underlattas genom sammanhanget som MMCUP mojliggor.
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