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Sammanfattning

Detta &r arsrapporten for 2024 for det nationella vardprogrammet och
kvalitetsregistret for personer med ryggmargsbrack och annan neuralrérsdefekt.
Har presenteras sammanstallningar for nagra av de uppgifter som samlats in via de
olika formularen till registret.

Arsrapporten innehaller i &r resultat fran datainsamlingen, och rapporten vander sig
i forsta hand till halsoprofessionerna och deras chefer inom halso- och sjukvard och
habiliteringen som medverkar genom uppféljningen i vardprogrammet for
ryggmargsbrack, och kan aven vara av intresse for brukare och anhdoriga.

Lundkvist Josenby Annika

Annika.lundkvistjosenby@skane.se
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Om ryggmargsbrack

Vid ryggmargsbrack (myelomeningocele, MMC) ses olika grad av svaghet/forlamning och
kanselnedsattning i nedre delen av kroppen. Férutom 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 bradckomradet eller
vatskeansamling centralt i ryggmargen (hydrosyringomyeli) orsaka forsdmrad funktion eller smarta
nar som helst under hela livet. Forsamring kan ofta stoppas upp och forbattring ske med
neurokirurgiska ingrepp som gors efter en noggrann tvardisciplindr bedémning.

| princip alla med ryggmargsbrack har ndgon grad av nedsattning av funktion i tarm- och urinblasa.
Sarskilda tomningsrutiner kravs for att méa 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 férmaga, gangférmaga, formaga att tomma
bldsa/tarm, njurskada, trycksar som kan leda till amputation ar exempel pa komplikationer som
borde kunna forebyggas.

Exempel p4 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 &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 da ofta inte blir av. Vidare
medfor det svarigheter att ta kontakt med sjukvard/habilitering, komma till avtalade besok och for
egenvard vilket ofta inte blir av. Ansvaret for samordningen och att uppfoljningen kommer till stand
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for vuxna med ryggmargsbrack behover darfor ligga hos professionen. Livslang uppféljning 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 uppféljningen av den enskilda patienten behover ske i samverkan mellan olika
professioner och specialiteter. Forvantad overlevnad vid 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.

Uppféljningsprogram MMCUP baseras pa rekommendationer i de kliniska riktlinjerna som finns
publicerade pa Svensk neuropediatrisk férenings hemsida. Registret MMCUP ska gora det enklare

Mal- MMCUP

e att genom forebyggande uppfoljning, tidig upptackt och tidiga
atgarder forhindra sekundéra funktionsforluster, sjuklighet,
smarta och sankt livskvalitet som komplikation till
ryggmaérgsbrack 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 6ver hela landet

att folja riktlinjerna och ska anvandas for bedémning av olika insatsers effekt och av vardkvalitet.
Ryggmargsbrack (inkluderar MMC, lipo-MMC och myeloschisis) ar prioriterad diagnos. Andra
neuralrorsdefekter kan registreras i MMCUP, men uppfoljningsprogrammet galler endast for
deltagare med ryggmargsbrack.

MMCUP é&r ett nationellt kvalitetsregister sedan 2012. Nu erbjuds hela befolkningen med
ryggmargsbrack eller annan neuralrorsdefekt i Sverige att delta i MMCUP. For barn och ungdomar 0-
17 ar har vi god kdnnedom om totalpopulationen i Sverige men &ven allt fler personer med
ryggmargsbrack fodda fore 2007 inkluderas i MMCUP déar behandlingsinsatser, hilsa och funktion
foljs med systematiska uppfoljningar och insatser som bygger péa basta tillgangliga evidens. En
betydande andel av alla vuxna med ryggmargsbrack foljs nu ocksd i MMCUP.


https://snpf.barnlakarforeningen.se/vardprogram-2/nationella-riktlinjer-for-medicinsk-uppfoljning-vid-ryggmargsbrack-mmc/
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Styrgrupp

Styrgruppen sammantrader vid digitala moten 6-7 ggr/ar for att diskutera registrets anvandbarhet,
planera for tvarprofessionella utbildningsinsatser. Professionsféretradarna i styrgruppen ansvarar
for sina respektive uppfoljningsformular och bevakar &mnesomradet utifran patientgruppens och

registrets behov av information om t.ex. behandling, beddmningsinstrument mm.

Styrgruppens sammansattning 2024

Ordinarie ledamoter

Annika Lundkvist Josenby, registerhaéllare, fysioterapeut, SUS, RS

Ann Alriksson-Schmidt, psykolog, Lunds universitet, RS

Lisa Bondjers, barnneurolog, VGR

Asa Eriksson, barnneurolog, Karolinska, SLL

Anette Hill, arbetsterapeut, Barnhabiliteringen, RS

Ulrica Jonsson, vuxenhabiliteringslakare, VGR

Piotr Michno, Barnortoped, Lanssjukhuset Ryhov Jonkoping, Linkdpings Universitet

Magdalena Vu Minh Arnell, Uro- tarmterapeut, Sahlgrenska, VGR

Adjungerade ledamoéter

Daniel Nilsson, neurokirurg, Sahlgrenska VGR

Marie Andersson, barnkirurg, Sahlgrenska VGR

Ingrid Olsson Lindgren, senior barnneurolog, VGR

Susanna Jangerot, Foreningen habiliteringschefer i Sverige
Petra Aden, barnneurolog, internationell representant, Oslo

Vakant, Representant for brukarrad
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Deltagare

Under registret forsta ar prioriterade man att inkludera personer fodda 2007 och senare, den s.k.
priokohorten, och ha sedan inkluderat deltagare i alla dldersgrupper. Sedan flera ar utgor deltagare
>17 ar den storre andelen av registret, antalet deltagare i de yngre aldersgrupperna minskar. | Figur 1
illustreras utvecklingen av antal deltagare per aldersgrupp i MMCUP fran 2013 till 2024.

1000

M0-94ar m10-18ar m19-30ar m31ar--

Figur 1

Utveckling av deltagarantalet i MMCUP utifran aldersgrupp mellan 2013-2024.

Inom storstadsregionerna Stockholm, Véastra Gotaland Regionen och Region Skane bor knappt
halften (47%) av samtliga deltagare i registret med MMC och for deltagare med annan
neuralrorsdefekt ar denna andel 60%.

For fordelning av deltagare i de olika regionerna, v.g. se tabell 1.
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Tabell 1

Registerdeltagare med MMC utifran aldersgrupp och totala antalet med deltagare med annan

neuralrorsdefekt fordelat pa de olika regionerna 2024-12-31

MMC Annan
neuralrorsdefekt
0-9 ar 10-18 19-30 31-- totalt alla aldrar
ar ar
Stockholm 28 33 43 112 216 18
Blekinge <5 <5 7 <5 12 6
Skéne 18 28 31 39 116 22
Halland <5 6 13 13 33 <5
Vastra 17 29 56 117 219 28
Gotaland
Varmland <5 6 7 12 28 5
Orebro 5 8 <5 9 26 <5
Dalarna 5 5 6 16 32 <5
Gavleborg <5 6 0 0 7 0
Vasternorrland | <5 7 8 9 25 0
Jamtland 0 <5 <5 7 13 8
Vasterbotten 5 9 11 23 48 0
Norrbotten 0 <5 <5 0 5 0
Uppsala <5 9 8 12 31 <5
Sodermanland | 6 6 11 <5 24 <5
Ostergétland | 5 11 17 29 62 <5
Jonkoping <5 6 12 20 42 <5
Kronoberg <5 <5 5 21 32 7
Kalmar <5 9 10 15 37 <5
Gotland <5 <5 <5 <5 <5 0
Sverige 2024 108 190 256 458 1012 108
Sverige 2023 107 198 262 328 895 87
Sverige 2022 149 225 262 295 851 79
Sverige 2021 151 221 222 209 734 68
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Tackningsgrad olika formular

Samtliga deltagare i registret registreras med ett deltagarformular vilket ar obligatoriskt. |
vardprogrammet for deltagare med ryggmargsbrack baserade pa kliniska riktlinjer rekommenderas
uppféljning for 0-17 ar med formular fér neurologisk, arbetsterapeutisk, fysioterapeutisk,
uroterapeutisk och kognitiv funktionsbeddémning vid specificerade tidpunkter.

For deltagare 6ver 17 ar med ryggmargsbrack finns bedomningsformular som screenar dvergripande
halsotillstdnd; liten genomgang, samt dven fysioterapeutisk, arbetsterapeutisk och kognitiv
beddmning.

For deltagare med annan neuralrérsdefekt finns dnnu inget nationellt vardprogram, deltagaren for
registreras med deltagarformular och med de formulédr som registret tillhandahaller efter behov som
beddms av deltagarens uppfoljande enhet.

PRIOKOHORT (deltagare fodda 2024-2007)

Storst tackningsgrad i priokohorten har neuro-neonatalformuléret (Figur 2), nar andelen uppgar till
89% for hela landet och tio regioner har full tackning av formularet for sina deltagare. Formularet
fylls i av barnneurolog eller habiliteringsldkare nar deltagaren identifieras och inkluderas i registret.

Formularet innehaller uppgifter om deltagarens medicinska bakgrund, symptom och tidiga
behandlingsinsatser.

andel med neuro-neonatal bedomning i priokohorten
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Figur 2

Andel deltagare med MMC med registrerat neuro-neonatalformulér per region 2024-12-31.
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Uro-tarmfunktionsformuléret samlar olika variabler och matvarden avseende deltagarens blas- och

tarmtomningsfunktion och tekniker samt behandlingsinsatser for att optimera dessa. Har finns dven
fragor om tryckskador/sar. For hela riket ar tackningsgraden 69%, v.g. se Figur 6 for presentation for
de olika regionernas tackningsgrad av detta formuldr under 2024.

Fysioterapeutformularet samlar in uppgifter om rorelsestatus, funktionsférmaga, anvandning av
forflyttningshjalpmedel och ortoser, smarta och tryckskador/sar. Enligt uppfoljningsschemat ska
bedomning genomforas varje ar under barn- och tonarstiden. For priokohort uppgar tackningsgraden
for riket till 42% vilket innebar att denna andel av deltagarna i priokohorten har minst en
fysioterapeutbeddmning registrerad i registret.

For tackningsgrad av fysioterapeutformularet for de enskilda regionerna, v.g. se Figur 3.
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Figur 3

Andel deltagare med MMC med registrerad fysioterapibedémning per region 2024-12-31.

| arbetsterapeutformuldret samlas information om deltagarens funktionsférmaga i dagliga
aktiviteter, finmotorisk funktion och férmaga for tidshantering. Standardiserade instrument anvéands
regelbundet under barn- och tonarstiden

For hela riket ar tackningsgraden 40%, flera regioner har annu inte borjat registrera dessa uppgifter,
v.g. se Figur 4 for de enskilda regionernas registreringsandel.
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andel deltagare med AT bedomning i
priokohort
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Figur 4

Andel deltagare med MMC med registrerad arbetsterapeutbeddmning per region 2024-12-31.

| kognitionsformuléret registreras resultat for bedémning av olika standardiserade kognitiva tester.
Under barn- och ungdomsaren rekommenderas testning vid 4, 6 12 och 15 ars alder. For hela riket
ligger tackningsgraden pa 17%, 10 av 21 regioner har inte registrerat kognitiva bedomningar alls. VG
se Figur 5 for de enskilda regionernas tackningsgrad.
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Figur 5

Andel deltagare med MMC med registrerad kognitiv bedomning per region 2024-12-31.
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DELTAGARE aldre an 17 ar

Genom formularet Liten genomgang screenas deltagarnas halsotillstand och funktionsférméaga
genom enkatfragor och enstaka méatvarden. Formuléaret ar utformat sa att all personal inom
vuxenhabiliteringsverksamhet ska kunna genomfdra den tillsammans med deltagaren.
Vuxenhabiliteringen ar organiserad pa olika satt i landets olika regioner, och flera regioner saknar
medicinsk personal varfor formularet behdver vara forenklat men kunna detektera indikationer for
att remittera till sjukvarden vid behov.

Tackningsgraden var 79% for hela landet 2024-12-31, v.g. se Figur 6 for resultatet fran de olika
regionerna.
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Figur 6

Tackningsgrad i MMCUP av Liten genomgang for deltagare 6ver 17 ar i de olika regionerna 2024-12-
31

Beddomning av fysioterapeut, arbetsterapeut och psykolog for deltagare dver 17 ar

Fortsatt uppfoljning av fysioterapeut, arbetsterapeut och psykolog ar angelaget eftersom
deltagarnas formaga avseende funktion, delaktighet och kognition riskerar att forsamras over tid
aven upp ivuxen alder.

| MMCUP rekommenderas adterkommande bedémningar av deltagarna i vuxen alder, men glesare an
i barndomen. Tackningsgraden for dessa tre formular ar lag, fysioterapeutbedémning finns hos 30%,
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arbetsterapeutbeddmning hos 9% och kognitiv bedomning hos 2%. VG se Figur 7 for de olika
regionernas tackningsgrad.

tackningsgrad ovriga formular for deltagare > 17 ar
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Figur 7

Tackningsgrad av fysioterapeut (FT), arbetsterapeut (AT) och kognitionsbeddmning (kog) for
deltagare 6ver 17 ar i de olika regionerna och i riket som helhet 2024-12-31.

Kvalitetsindikatorer Varden i Siffror (VIS)

MMCUP har hittills tagit fram tva kvalitets indikatorer till Varden | Siffor for att kunna illustrera
utveckling av registrets tackningsgrad av relevanta variabler. Variablerna presenteras enligt foljande
uppdelning: 1. For samtliga deltagare, 2. For priokohorten samt 3. For deltagare 6ver 17 ar.

VIS- indikator 1

Eftersom uro-tarmfunktion ar en central variabel for halsotillstandet for personer med
ryggmargsbrack ar den forsta VIS- indikatorn andel deltagare som gjort en uro-
tarmfunktionsbedémning under det senaste aret. v.g. se Figur 8 for hur VIS- figuren illustrerar denna
indikator for priokohorten. Denna indikator galler nu endast deltagare i priokohorten, uro-
tarmfunktionsuppféljningen i vuxen alder ser olika ut i landet medan den for priokohorten ar likriktad
i alla regioner.

VIS- indikator 2

Behovet av en sammanhallen halso- och sjukvard ar sarskilt angelaget for deltagare med
ryggmargsbrack som ofta har svarigheter med exekutiv funktion, vilket innebéar att det kan vara svart
att t.ex. sOka sjukvard vid uppkomna besvar eller att komma i vag pa regelbundna aterbesok sa som
halsokontroller. Darfor ar den andra kvalitetsindikatorn hdmtad fran Deltagarformuléaret dar
samordnande vardenhet ska anges, vilket avser samtliga halso- och sjukvardande insatser.
Indikatorn ar andelen deltagare som har en samordnande vardenhet.

Se Figur 9 for hur VIS- indikatorn illustrerar personer med ryggmargsbrack som har samordnande
verksamhet for samtliga deltagare i registret.
11
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Onskat viirde:

Personer med ryggmargsbrack som under aret gjort 2 voat
uro-tarmbeddmning. Fodda 2007 eller senare

Andel personer med ryggmargsbrack som under dret gjort uro-tarmbeddémning. Fdda 2007 eller senare
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Figur 8

Skarmdump fran Varden | Siffor for MMCUPs indikator Andel som haft urotarmfunktionsbedémning
under senaste aret for priokohorten per region 2024-12-31
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Onskat virde:

Personer med ryggmargsbrack och som har  voot
samordnande verksamhet. Totalt antal personer

Andel personer med ryggmérgsbrack som har samordnande verksamhet. Totalt antal personer
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Figur 9

Skarmdump fran Varden | Siffror for MMCUPs indikator Personer med ryggmargsbrack som har
samordnande verksamhet for samtliga deltagare per region 2024-12-31.



