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Utveckla och sakra vardens kvalitet

Framstalla statistik

De nationella
kvalitetsregistren

Forskning inom halso- och sjukvard

Mojliggora jamforelser av halso- och

sjukvarden pa nationell och regional niva




Nationella vardprogrammet for
ryggmargsbrack- initierades 2004

Nationellt kvalitetsregister sedan
2012

Bakgrund - — .
Finansiering — Sveriges Kommuner
MMCUP och Regioner + Socialstyrelsen

e Drift av registerplattform- RCSyd

e |t-stodet vid utveckling av registrets
anvandbarhet- halsoprofessionerna via
gemensamt arbete i arbetsgrupper

e Ersattning for viss arbetstid och resor i
samband med fysiska moten




Sallsynt diagnos- livslangt uppféljningsbehov

Komplexa och svaroverskadliga behov vad géller halso- och

sjukvardsinsatser.

. ) Vanligt med allvarliga komplikationer inom flera olika
Rygg m a rgS b ra C k 4 kroppsfunktioner, komplikationer kan medféra sankt livskvalitet

och forkortad livslangd.

Strukturerade uppfoljning + kvalitetsregistret= ny kunskap och
forbattrad vard.

Tidig upptackt av begynnande komplikation som kan avhjalpas med en
liten behandlingsinsats- forebyggande insatser




Ryggmargsbrack

Inkluderar MMC, lipo-MMC och myeloschisis

Annan neuralrorsdefekt kan registreras- med saknar eget

vardprogram

Insatser fran bade sjukvard och habilitering ska
registreras for samma patient i samma system




Mal — MMCUP

att genom forebyggande uppfoljning, tidig upptackt och tidiga atgarder
forhindra sekundara funktionsforluster, sjuklighet, smarta och sankt
livskvalitet som komplikation till ryggmargsbrack och annan neuralrorsdefekt

att olika behandlingsmetoder som visar sig mindre bra eller skadliga sorteras
bort till forman for effektiva metoder

att sakra vard av hog standard 6ver hela landet



Vilka uppgifter samlas in i MMCUP?

Formular Barn Ungdom Vuxen
Deltagare* X X X
Medicinsk bakgrund X X (X)
Uro-tarmfunktion X X

Fysioterapeut X X X
Arbetsterapeut X X X
Psykolog X X (x)
Operationer X

Liten genomgang (x) X

* obligatorisk



Stockholm
Blekinge
Skane

Halland
Vastra Gotaland
Varmland
Orebro
Vastmanland
Dalarna
Gavleborg
Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Uppsala
Sodermanland
Ostergotland
Jonkoping
Kronoberg
Kalmar

Gotland

Sverige 2024
Sverige 2023
Sverige 2022

Sverige 2021

MMC Annan neuralrorsdefekt
0-9 ar 10-18 ar 19-30 ar 31ar- Totalt Totalt
(2024-2015) (2014-2006) (2005-1994) (1993- (1973-2024)
26 22 38 80 166 12

<5 <5 7 <5 12 14

15 28 35 25 103 21

<5 6 14 13 35 <5

16 27 32 111 186 26

<5 7 7 12 29 5

<5 5 <5 <5 10 <5

<5 <5 9 14 28 <5

5 5 6 11 22 <5

<5 6 0 0 7 0

<5 6 8 6 21 0

0 <5 <5 7 13 8

5 8 11 22 46 0

0 <5 <5 0 5 0

<5 8 8 10 28 <5

6 7 11 <5 25 <5

5 11 16 28 60 <5

<5 6 12 15 37 <5

<5 <5 5 21 32 7

<5 9 10 14 37 <5

<5 <5 0 <5 <5 0

102 196 261 412 971 99
107 198 262 328 895 87
149 225 262 295 851 79
151 221 222 209 734 68




1000

900

800

700

600

500

400

300

200

100

0
ar2013 3ar2014 4&r2015 ar2016 ar2017 4ar2018 ar2019 ar2020 4&r2021 ar2022 ar2023 ar2024

MO0-93ar m10-18ar m19-30ar m 31ar--




Priokohort

100%
90%
80%
70%
50%
50%
40%
30%
20%
10%

0y B

BFT EAT MWkog



>17 ar

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0% - I I [ Il I I I I I
LS . d & e -
o . 9 < 4 O
SR s 'z}\’bo ~ @\Q}j & &Q’Q & *oo&\’bo \'z>°6 Q@’Q 2° S Q. & & LS Q X
(o&o D \2\ ’bﬁ (@) > > A\Q/ OK& . ((‘\\, \Oo Q &’b &\"b OQ\ \OQ/ \(Q &\'Q/ \,bQ .&Q/
a\ By N O LR & KOTSRS <
5 7 & N S Q}@ & & RS ENNC NG
& S gk o <

BFT WAT ®mKog



89%

71%

100%

95%
‘ 8

Tackningsgrad LG
100% 856

&

92%
76%
43%
33%
| 0%
O > 0@0
Q Q

94%

90% gg%

23%| |




\‘.f @& mmcup L Anpassa &2 B 4+ Nytt £ Redigera sida

- - ‘
[TRT— . Hej alf B Q

MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrorsdefekt

Om MMCUP v For dig som har ryggmargsbrack v Kliniska riktlinjer v Formular v Manualer v Forskning och publikationer

Registerplattform 3C

For dig med ryggmargsbrack Sék

Sok ... Q

Kunskap och delaktighet

Har far du information om diagnosen, vilka

Arsméte 2025

behandlingar som finns, vad du kan géra sjalv



Svenska kliniska riktlinjer- barn och ungdomar

* Medicinska riktlinjer - Svensk barnneurologisk forening

* Nationella riktlinjer for medicinsk uppfolining vid ryggmargsbrack, MMC, och
andra neuralrorsdefekter, NTD. - Svensk Neuropediatrisk Forening

* Fysioterapi

e Kliniska riktlinjer
* Arbetsterapi

e Kliniska riktlinjer
* Kognition

e Kunskapsoversikt



https://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/
https://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/
https://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/
https://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/
https://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/
https://mmcup.se/wp-content/uploads/2024/11/LSR-Kliniska-riktlinjer-for-sjukgymnastinsatser-11-01-24.pdf
https://mmcup.se/wp-content/uploads/2024/11/LSR-Kliniska-riktlinjer-for-sjukgymnastinsatser-11-01-24.pdf
https://mmcup.se/wp-content/uploads/2025/06/nationella-riktlinjer-i-arbetsterapi-foer-barn-och-ungdomar-med-ryggmargsbrack.pdf
https://mmcup.se/wp-content/uploads/2025/06/nationella-riktlinjer-i-arbetsterapi-foer-barn-och-ungdomar-med-ryggmargsbrack.pdf
https://habiliteringisverige.se/arkiv/ebh_report/kognition-vid-ryggmargsbrack-en-kunskapsoversikt-2015
https://habiliteringisverige.se/arkiv/ebh_report/kognition-vid-ryggmargsbrack-en-kunskapsoversikt-2015

Kliniska riktlinjer- vuxen

Befintliga kapitel Planerade kapitel
* Om ryggmargsbrack till sjukvardspersonal — kom ihag vid o Ortopedi
akutbesok "
* Samordnad vard — checklista vid uppféljningsbesok Ogon
e Livskvalitet och overlevnad * Tarm
« Kognition * Andning/apné
« Smirta * Neurokirurgi — hydrocephalus, fjattrad
ryggmargssyndrom

* Hypertoni, dvervikt och inaktivitet
* Urologi

* Uroterapeut

* Sexualitet

* Graviditet och forlossning

* Ryggdeformitet

e Sar

e Latexallergi



2024



Neuro 17 ar- formular

* Medicinsk sammanfattning:

Andning, endokrinologi, neurokirurgi, ortopedi, uro-tarm, syn,
horsel, kognition, andra sjukdomar, pagaende medicinering

* Deltagare som fyller 17 ar
* Fylls i av barnneurolog/habiliteringslakare
* Samlad medicinsk information infor remittering till vuxenuppfdljning



Onskat virde:

Personer med ryggmargsbrack som under aret gjort 2 o
uro-tarmbeddémning. Fodda 2007 eller senare

Andel personer med ryggmargsbrack som under &ret gjort uro-tarmbeddmning. Fodda 2007 eller senare
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Kon: Totalt, Alder: Totalt, Period: Ar Kvalitetsregistret fér ryggmargsbréick och annan neuralrérsdefekt (MMCUP)



Onskat virde:

Personer med ryggmargsbrack och som har 1 ot
samordnande verksambhet. Totalt antal personer

Andel personer med ryggmargsbrack som har samordnande verksamhet. Totalt antal personer

Mattenhet: Procent
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Kon: Totalt, Alder: Totalt, Period: Ar Kvalitetsregistret fér ryggmargsbréick och annan neuralrérsdefekt (MMCUP)



Nyvheter fran MMCUP?
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Sa kan du fa fram egna sammanstallningar av
bedomningar i 3C

Prenumerera

Anmal din e-postadress sa meddelas
I MMCUP kan du ta fram olika sammanstallningar av inmatade uppgifter, tex for utveckling av
. . . . . o . ] du om nyheter pd hemsidan.
en deltagares data over tid eller for att skapa en aktuell lista pa deltagare i din region. Det finns
for narvarande framtaget 14 sk. utdatarapporter for olika formulir. Lis girna mer om detta HAR. Narmn
Dokumentet ligger under rubriken "Manualer” i...
Annika Lundkvist Josenl
Las hela nyheten har

E-post*

2 juli, 2025 annika.lundkvistjosenby

Forelasning om forebyggande teknologi av trycksar
med nrafeccar Rrad Dicianna MD PhD (11SA)



Amne: New post published Féreldasning 11/9 pa MMCUP/SB dagarna: "Pain in children and adolescents with spina bifida".
Svara till: info@mmcup.se

Hej! Nu finns en nyhet att ldsa pa mmecup.se.

Vanliga halsningar MMCUP

Du far detta meddelande efter som du anmalt dig for uppdateringar och nyheter fran MMCUP.

Vill du inte langre fa e-post fran MMCUP?. Klicka héar for att sluta prenumerera.



Tack- alla

medarbetare |
MMCUP!
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