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Detta ar den forsta arsrapporten fran ett kvalitetsregister, tills vidare benamnt MMCUP -
uppfoljning vid MMC (myelomeningocele = ryggmargsbrack). Registret, och det program
registret baseras pa, ar initierat av ett nationellt natverk personer i olika yrkesgrupper med stor
erfarenhet och kunskap kring MMC. Natverket arbetar for att forbattra och kvalitetssékra
varden vid ryggmargbrack och hydrocefalus. De olika professionerna har bl.a. utformat
evidensbaserade riktlinjer for medicinsk, Kkirurgisk, sjukgymnastisk, arbetsterapeutisk
uppféljning och behandling vid MMC. Rekommendationerna i riktlinjerna ligger till grund for
ett strukturerat uppfoljningsprogram vid MMC. Kvalitetsregistret utformas for att kunna
utvardera hur uppfoljningen fungerar pa olika hall i landet och for att se vilka resultat de olika
insatserna ger, dels pa aggregerad niva (nationllt, region, landsting, sjukhus) och dels for den
enskilda patienten.

Det finns stort behov av att samla kunskap om MMC, da evidens vanligen saknas for olika
behandlingar. | natverket finns mangarig erfarenhet och flertalet som ingar &r i eller nara
pensionsaldern. Nya medarbetare i barnsjukvard/habilitering far mer begransade mojligheter
att skaffa sig erfarenhet, da incidensen MMC har minskat kraftigt under senaste decennierna.
Samtidigt finns ett stort antal "nya 6verlevare” med MMC i vuxenverksamhet, dar man inte
har sa mycket erfarenhet av detta tillstand. Behov av hélso- och sjukvard ar komplexa och
svaroverskadliga, och flertalet med MMC har specifik funktionsprofil som gor det svart att
uppna foljsamhet till nodvandig egenvard och planerade kontakter. Vuxna med MMC
behdver nagon som koordinerar varden.

Inventeringar av hur manga ungdomar fodda med MMC som &ar bosatta i landet, deras
funktionsformaga och vilken behandling tonaringarna har genomgatt, utférdes av natverket
forsta gangen 2004. Detta for att beskriva vardbehoven som argument for battre insatser for
vuxna fodda med MMC. Inventeringen blev ocksa en inledning till fortsatt uppféljning av
status bland tonaringarna 2008 och 2012, samt for framtida prospektiv uppfoljning enligt
vardprogram och i kvalitetsregistret.

De medicinska riktlinjerna publicerades 2009, da vi ocksa fick etisk namnds godkannande for
uppfoljningen. MMCUP blev registerkandidat med startbidrag beviljat fran SKL under 2011
och antaget som ett nationellt kvalitetsregister fran och med 2012. Insatser och status under
nyfoddhetsperioden for alla barn fodda med ryggmargsbrack har fr.o.m 2007 registrerats och
samlats i respektive sjukvardsregion. I ar har uppgifterna sammanstéllts nationellt inom ramen
for MMCUP och framover ska fortsatta behandlingsinsatser och resultat for alla barn fodda
frdn och med 2007 foljas i kvalitetsregistret. Aldre arskullar kommer att inkluderas i ett
senare skede.

Behoven av denna typ av uppfdljning och kvalitetskontroll &r stort dven vid andra former av
spinal dysrafism (ryggmargsmissbildningar) och vid hydrocefalus utan ryggmargsbrack (2/3
av all hydrocefalus hos barn). | framtiden ska dven dessa tillstand inkluderas i detta
kvalitetsregister.

Pa foljande sidor finns ett axplock av resultat ur forsta arets data i det nationella
kvalitetsregistret MMCUP.

Med stort tack till alla er som samverkar over hela landet i detta arbete!
Lund 120921
Lena Westbom, registerhallare



Bakgrund och 6évergripande malséattning

Begreppet spinal dysrafism tacker flera olika misshildningar i ryggraden; Ryggmargsbrack &r
den vanligaste och kallas aven myelomeningocele (MMC) eller spina bifida cystica (SBC),
ibland forkortat till "spina bifida”. De flesta fodda med MMC har ocksd shuntberoende
hydrocefalus (HC, “vattenskalle”). HC kan dven bero pa andra missbildningar eller
uppkomma p.g.a. hjarnblédning i nyféddhetsperioden.

Dadligheten vid ryggmargsbrack var annu pa 1960-talet mycket hog. Endast vart fjarde eller
femte barn uppnadde fem ars alder. Efter hand som tidig slutning av bracket och aktiv
behandling av vattenskalle och urinvagsinfektioner infordes i borjan pa 1960-talet har
prognosen for 6verlevnad radikalt forbattrats. Av de 35 barn med MMC som foddes 1964-67 i
sodra sjukvardsregionen levde 26 vid 24-27 ars alder. Internationellt nadde samma proportion
(75%) fodda med MMC 1974-80 vuxen alder.

Majoriteten av dem som fods nu nar vuxen alder, dven de med svara funktionsnedsattningar.
Flertalet personer med MMC har manga, omfattande och langdragna medicinska problem.
Vanligast ar komplikationer fran urinvagarna, trycksar och shuntkrangel. Studier visar att
komplikationerna vid MMC okar om varden inte &r koordinerad, d&ven om den ar latt
tillganglig.

Mortaliteten rapporteras vara hog i ung vuxen alder vid MMC, fr.a. pga njursvikt,
shuntkomplikationer och latexallergi. Sjuklighet och dddlighet bland vuxna med MMC i
Sverige ar inte undersokta. Det ar vanligt att de medicinska problemen 6kar hos vuxna med
MMC och att den motoriska formagan gradvis forsamras. Orsakerna till detta kan vara t.ex.
Overvikt, nedsatt kondition eller neurologisk forsamring p.g.a. fjattrad ryggmaérg.
Shuntdysfunktion utgor ett standigt hot, med i varsta fall nyforvarvad och bestdende
hjarnskada och/eller blindhet i tillagg till tidigare funktionsnedsattning. Det finns ocksa
rapporter om for tidigt aldrande vid MMC.

MMC medfor livslangt behov av allsidiga habiliterande atgarder, varav den medicinska delen
ar framtradande och kraver hog kompetens Tillstandet medfor behov av strukturerad
medicinsk uppfoljning for att undvika allvarliga och potentiellt livshotande komplikationer.

Incidensen av ryggmargsbrack har minskat. Idag fods 10-15 barn med MMC arligen jamfort
med 80-100 for 30-40 ar sedan. Det ar okant hur 6verlevnaden &r idag.

Uppf6ljningen av barn- och ungdomar sker i nagra sjukvardsregioner koordinerat via
regionsjukhus inom barnneurologi, barnkirurgi/urologi, neurokirurgi och ortopedi i samarbete
med lokala habiliteringsteam och lanssjukvard. Pa andra hall sker koordinationen
huvudsakligen lokalt under barn- och ungdomsaren. | vuxen alder kvarstar behovet av
samordning pa grund av personernas kognitiva profil med betydande exekutiva svarigheter.
Sammanhallen medicinsk verksamhet for denna grupp vuxna saknas dock flerstades i landet.

Ett nationellt natverk bestaende av olika yrkesgrupper inklusive lakare inom olika
specialiteter har sedan starten 2004 formulerat evidensbaserade riktlinjer fér insatserna vid
MMC/HC och tillsammans planerat ett kvalitetsregister baserat pa rekommendationerna.
Neuropediatriker, sjukgymnaster och arbetsterapeuter har arbetat med stéd av respektive
specialistférening.



Malet med MMCUP é&r att méjliggora kvalitetssakring for att personer fodda med MMC/HC i
alla aldrar ska fa bra vard var man an bor i landet. Kvalitetsregistret ar kopplat till en
strukturerad, livslang uppfdljning av liten grupp personer med hog risk for allvarliga
komplikationer inom flera olika kroppsfunktioner medforande sénkt livskvalitet och forkortad
livslangd. Den strukturerade uppfoljningen enligt riktlinjerna, i kombination med uppgifterna
i kvalitetsregistret, kan forvantas ge ny kunskap och forbattrad vard. For personen med
ryggmargsbrak medfor uppfoljningen tidig upptackt av begynnande komplikation som kan
avhjalpas med en liten behandlingsinsats, istallet for en mer omfattande och mindre effektiv
behandling vid redan intraffad komplikation.

MAL
for uppfoljningsprogram och kvalitetsregister vid MMC &r

- att genom tidig upptéckt av komplikationer forhindra
bestaende skador och funktionsforluster

- att behandlingsmetoder som visar sig mindre effektiva
eller skadliga ska sorteras bort till forman effektiva
metoder

- att sékra vard av hog standard 6ver hela landet




Ryggmargsbrack
Synonymer: spina bifida cystica (SBC), myelomeningocele (MMC); lokaliserad till brost-
och/eller landryggrad, ibland korsryggen, séllan halsryggen

Forekomst: varierar i olika geografiska omraden och folkslag och under olika tidsperioder.
Incidens i Sverige: 4-8 per 10.000 fédda under 1970-talet; 2-3 per 10.000 fédda 2000-

Uppkomst: bristande slutning av ryggmargskanalen tidigt under forsta trimestern. Annu oklar
bakgrund, kostfaktorer i kombination med genetiska faktorer?

Kroppsfunktioner: Funktionsbortfallens typ och omfattning bestams av pa vilken niva och i

vilken omfattning anlaggningsrubbningen innefattar ryggmarg, nervrotter och hjarna:
- forlamning, kansel- och cirkulationsstdrning i benen, sar

- instabil bal, paverkad sittfunktion, scolios/kyfos (ryggkrokar)

- stord nervfunktion till urinblasa och tarm, paverkad sexualfunktion

Neurogen blasrubbning med bristande formaga att uppna kontinens eller adekvat
blastomning med risk for urinvagsinfektioner och sekundara njurskador.
Neurogen tarmrubbning med bristande férmaga till tarmtémning, kronisk

forstoppning och inkontinens
- fjattrad/fastvuxen ryggmérg med senare tillkommande funktionsférsdmring
- hydrocefalus (vattenskalle)

behdver oftast operativ inldggning av shunt i nyfoddhetsperioden
- nedsatt arm-handfunktion

- stord funktion av svéljning, andning och 6gonmotorik samt nedsatt balans pga Arnold Chiari

missbildning med kranialnervspaverkan
- hormonella stérningar, bl a for tidig pubertet
- kognitiva svarigheter

pa gruppniva lagre begavning med ojamn profil (relativt valbevarad verbal
funktion, svarigheter med exekutiva funktioner, bl.a. initiativ, planering,

organisation); utvecklingsstorning (1Q<70) hos ca var fjarde

- Okad forekomst av epilepsi och latexallergi



Forekomst av MMC i Sverige

Sedan 2004 har vi i natverket foljt hur manga barn och ungdomar fodda med ryggmargsbrack,
som finns inom respektive sjukvardsregion. Inventeringarna omfattar barn med saval 6ppna
som hudtéckta ryggmargsbrack i kombination med lipom (fettknuta), lipo-MMC. Den forsta
inventeringen som utfordes gallde hur manga ungdomar och barn fédda fran och med 1986
som var bosatta i landet 1 juli 2004. Barn som ar fodda senare har antecknats efterhand. Fran
och med fodda 2007 har vi fyllt i ett "forsta formular” for MMCUP for alla nyfodda eller
inflyttade. Ungdomar som var 15-18 ar har inventerats enligt ett sarskilt “tonarsformular” 1
juli 2004, 2008 och 2012. F6r barn fodda 1998- 2004 utfordes inventeringen 2004. Det
betyder att nedanstdende graf troligen saknar barn i vissa aldersgrupper som flyttat in efter
2004. Figuren kan aven innehalla personer, som avlidit eller flyttat ut ur landet darefter.

Antal/fodelsear fédda m MMC och bosatta i Sverige 1 jan 2012
(totalt 792 personer)
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Antalet personer med MMC per fodelsear ar hogst bland unga vuxna 18-25 ar (f 1986-1993).
Hur manga &ldre det finns ar okant, men de bor vara manga fler. Fére 1975 foddes ungefar 75
barn om aret med ryggmargsbrack i Sverige. Enligt tidigare undersokningar Overlevde
ungefar tre av fyra till 25 ars alder av dem som foddes kring mitten av 1970-talet. Av fodda
fran mitten av 1980-talet och framat kanner vi inte till hur manga som avlidit eller flyttat
utomlands innan vara inventeringar startade.

Pa 1970-talet var forekomsten av ryggmargsbrack omkring 8 barn per 10 000 fodda.
Forekomsten (prevalensen) av personer fodda med ryggmargsbrack har darefter sjunkit.
Prevalensen paverkas av andelen avlidna, inflyttade och utflyttade personer. | vilket fall som
helst torde det idag finnas betydligt fler vuxna personer fodda med ryggmargsbrack an vad det
finns barn och ungdomar.



Prevalens MMC/10 000 personer i olika aldrar 31 dec 2011
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Forekomsten av ryggmargsbrack bland smabarn &ar idag unikt lag jamfort med tidigare.
Internationellt finns stora geografiska variationer i MMC-incidens, fran mindre &n en till mer
an 40 nyfodda med ryggmargsbrack per 10 000 nyfodda. Ocksa internationellt ses minskande
andel nyfodda (incidens) med ryggmargsbrack. Det har troligen att gora med en battre
nutritionssituation hos kvinnor i barnafédande alder, forutom tidig prenatal diagnostik med
avbrytande av graviditeter. Man vet att forekomsten MMC ar mindre i samhéllen med goda
socioekonomiska forhallanden.



Nyfédda med ryggmargsbrack under tiden 2007 — 2011

Via de olika regionklinikerna och lokala habiliteringarna kanner vi idag till attiosex barn med
ryggmargsbrack (MMC eller lipo-MMC) fédda 2007-2011. Attiotre barn 0 — 4 ar med
ryggmargsbrack bodde i landet 1 jan 2012, vilket motsvarar en prevalens om 1,46/10 000.
Totalt foddes sjuttiosju barn med MMC/lipoMMC i Sverige (incidens 1,39/10 000 nyfédda).
Tre av barnen fodda i Sverige under denna period har avlidit.

Antalet fodda med ryggmargsbrack per sjukvardsregion varierade mellan 6 och 21 barn,
under senaste fem aren. Antalen ar laga, sa slumpvariationer kan ge stort utslag i foljande
figur 6ver incidensen ryggmargsbrack per sjukvardsregion.

Samtliga barn med ryggmargsbrack som vi i natverket kanner till ingar i ovanstaende siffror.
Daremot finns fortfarande visst bortfall i uppgifter inhamtade via MMCUPs internetbaserade
formular, eftersom alla familjer annu inte har fatt information om kvalitetsregistret.

Incidens av MMC/lipoMMC per 10 000 nyfédda i Sverige och
i respektive sjukvardsregion under 2007 — 2011
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N=norra, SO= syddstra, S=sodra, UO = Uppsala-Orebro, V = véstra sjukvardsregionen och
Sthim = Stockholms sjukvardsregion inkl Gotland

For ungefar fyra av tio barn med ryggmargsbrack fodda i Sverige var ryggmargsbrack
och/eller hydrocefalus diagnostiserat fore fodelsen (prenatalt), vilket forefaller ha paverkat
tidpunkt for forlossningen och val av férlossningsmetod.



Antal nyfodda med ryggmargsbrack och prenatal diagnos i respektive
sjukvardsregion under 2007 — 2011
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FOr nio av tio barn med prenatal diagnos forlostes modern med kejsarsnitt (sectio)
graviditetsvecka 38 eller tidigare, medan vaginal forlossning i fullgangen graviditet var
vanligast bland de 6vriga. Av de 65 barnen dar uppgift fanns, var 13 prematurfédda, en fodd
fore vecka 32, medan 52 var fodda i fullgangen tid. Av barn med kand prenatal diagnos var
1/31 fodd vecka 39-41, jamfort med 11/22 bland dem dar uppgift fanns om att man inte i
forvag visste att barnet hade ryggmargsbrack.

Forlossningssatt for 53 nyfddda med ryggmargsbrack 2007 — 2011
dar det var kant om diagnosen stéllts prenatalt eller inte

100%
90%
80%
70%

s m Uppgift saknas

50%

40%

W Vaginalt

M Sectio
30% -

20%
10%
0%

Prenatal diagn (31) Ej prenat diagn (22)

10



Det finns manga orsaker till varfor man valjer kejsarsnitt som forlossningssatt, men idag finns
sa vitt vi kanner till ingen evidens for att sjalva ryggmargsbracket i sig skulle vara en
indikation for sectio; daven om brack med en tunn hinna 6ver kan spricka och likvorlackage
uppsta. Kejsarsnitt ar en inte helt komplikationsfri intervention, varken for fostret eller for
modern. Det blir darfor angelaget att, da materialet blivit storre om nagra ar, analysera
forloppet avseende bland annat infektioner och andra komlikationer under
nyfoddhetsperioden vid sectio respektive vanlig (vaginal) forlossning.

Under de forsta levnadsmanaderna ar det stor risk for njurskada om den neurogena
blasfunktionenedsattningen orsakar hog tryck i urinvagarna och urinvagsinfektioner. Darfor
finns rekommendationer i de medicinska riktlinjerna for ryggmargsbrack om att pabdrja ren
intermittent kateterisering (RIK) neonatalt. Dessa riktlinjer publicerades 2009.

Bland barn fodda i Sverige 2007-2011 var det 6ver halften (40/77 nyfodda) som pabdrjade
RIK under neonatalperioden. | siffrorna ingar ocksa tva barn med suprapubisk blaskateter. |
vastra sjukvardsregionen foljdes rekommendationerna bast. Andelen som pabérjar RIK under
nyfoddhetsperioden har 6kat sedan riktlinjerna publicerades; 14 av 20 fodda i hela landet
paborjade RIK neonatalt under 2010-2011.

Antal nyfodda med ryggmargsbrack som paborjat RIK under neonatalperioden (0-28
dagars alder) per sjukvardsregion under 2007 — 2011
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* 2 med suprapubisk kateter ingar

Fyrtionio av 77 barn (64%) i denna kohort fédda 2007-2011 blev opererade for hydrocefalus
under forsta levnadsmanaderna. Tva av barnen skrevs hem fran sjukhuset efter nyfoddhets-
perioden med pagaende ventilatorbehandling och fem sondmatades eller hade gastrostomi.

11



Tonaringar och unga vuxna med ryggmargsbrack

Resultaten av den forsta inventeringen av 175 15-18 aringar fodda med ryggmaérgsbrack och
bosatta i Sverige 1 juli 2004, ar publicerade, se referenslistan sidan 14. Majoriteten (86%)
hade hydrocefalus, varav sju var opererade med endoskopisk ventrikulocisternostomi. Av
dessa hade tva ocksa shunt. Totalt hade 83% shunt, de flesta ventrikuloperitoneal. Tre av
ungdomarna hade allvarliga resttillstand efter shuntkomplikationer i form av blindhet och
nytillkomna pareser. Elva hade genomgatt dekompressionsoperation i bakre skallgropen till
foljd av Chiarirelaterad problematik (hjarnstamspaverkan vid lillhjarnsvavnad nedom stora
nackhalet). Trots detta behdvde fem ungdomar i hela gruppen andningshjalpmedel
(respirator/ventilator), varav tre dygnet runt.

Utvecklingsstérning (mental retardation, 1Q<70) fanns hos var tredje. Hur stor andel som har
neuropsykiatrisk problematik kan inte redovisas, da forekomsten av sadana symtom inte
undersokts pa ett systematiskt satt. Inte heller forekomst av nytillkomna kognitiva problem i
samband med shuntstopp kunde bedémas. Behandlingskravande epilepsi fanns hos 14 %.

Flertalet hade ett uttalat rorelsehinder: 53 % saknade sjalvstandigt gaende inomhus och 20 %
kunde ga med hjalpmedel inomhus. Totalt anvande ungefar tre fjardedelar ortoser.
Spontanfrakturer hade forekommit hos 11 %, och en stor andel var behandlade for skolios
med operationer eller korsett (totalt 40 9%). Majoriteten (3/4) behdver fortsatt
ortopedisk/ortopedteknisk uppféljning.

Kénselnedsattningen i kombination med cirkulationsstérning och nedsatt rorlighet innebar
okad risk for sar och 19 % av ungdomarna hade aterkommande trycksar. Endokrinologiska
avvikelser var Overrepresenterade i gruppen, var tionde hade haft for tidig pubertet.
Viktproblem, sirskilt overvikt var vanligt, men aven motsatsen forekom. Atsvarigheter och
undernutrition hade varit ett sa stort problem hos sex individer, att de nutrierades via
gastrostomi.

De flesta (85 %) tomde urinblasan med ren intermittent kateterisering (RIK). Blasfarmaka,
anvandes av 40 %, antingen per os (via munnen) eller instillerat (insprutat via RIK-kateter) i
urinblasan. Blasoperationer, fr a blasforstoring och/eller urindeviation (via stomi) har utforts
pa 24 %. Urininkontinens definierat som behov av inkontinensskydd foreldg hos 69%. Den
neurogena tarmfunktionsnedsattningen behandlades med regelbundna tarmskdljningar i 59%.
Trettiofem procent av ungdomarna har avforingsinkontinens definierat som behov av
inkontinensskydd. Totalt 71% behdver fa forbrukningshjalpmedel forskrivet.

Andelen ungdomar som var opererade med losning av fjattrad ryggmérg varierade mellan de
sex sjukvardsregionerna (15-65%). Regionala skillnader foreldg aven betraffande andel
ungdomar som skoliosopererats (9-40%). Lagst andel skoliosopererade hade regionen med
hogst andel fjattringsopererade. Antalet genomgangna Ovriga ortopedkirurgiska operationer
registrerades, men uppgifterna ar ofullstandiga, eftersom manga operationer utforts aven
utanfor  regionsjukhusen. Ett intryck var dock att den ortopedkirurgiska
behandlingstraditionen varierar starkt mellan de olika sjukvardsregionerna.
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Endast tva av ungdomarna i inventeringen (1%) bedomdes kunna klara sig utan sarskild
medicinsk uppfoljning under de narmaste aren.

Gladjande var den mycket laga andelen med nedsatt njurfunktion (3/175 tonaringar). Detta ar
troligen ett resultat av det nationella vardprogram for neurogen blas- och tarmrubbning som
publicerades 1997, utarbetat i samband med handikappreformen 1994 med ekonomiskt stod
av stimulansbidrag via Socialstyrelsen.

Tonarsinventeringen 2004 utfordes for att pavisa det stora behov av samordnad medicinsk
uppfoljning som finns av vuxna med ryggmargsbrack och har upprepats 2008 och 2012.

Procentandel av alla 15-18-aringar i Sverige med MMC
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Antalet 15-18 aringar bosatta i landet 1 Juli 2004, 2008 resp 2012 var 175, 174 respektive 129
(ytterligare nagra ska tillkomma i inventeringen 2012)

Andelen med bevarad gangférmaga har ¢kat, och andelen med opererad hydrocefalus och
skolios har minskat. De medicinska behoven hos tonaringar &r dock fortsatt mycket hdga.
Andra tillstdnd som kraver uppféljning, bl.a. latexallergi och opererade med blasforstoring
eller stomier, kommer att beskrivas senare, liksom daven regionala skillnader i behandlings-
traditioner.
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Vuxna fodda med MMC

- Antalet barn med ryggmargsbrack minskar, antalet vuxna 6kar

- Ett nationellt natverk med mal att forbattra insatserna vid ryggméargsbrack bedémde
det mest akuta problemet vara otillracklig medicinsk uppf6ljning for vuxna med MMC

- Inventeringar visar att minst 480 unga vuxna och ungdomar fédda med
ryggmargshrack 1986 — 1997 finns i, eller star pa troskeln till vuxensjukvarden i
Sverige

- Kartlaggning av deras medicinska situation visar behov av livslanga insatser fran flera
olika specialiteter

- Koordination av insatserna krévs for att forhindra onddiga komplikationer och
6verddodlighet bland dem
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Olsson I, Dahl M, Mattsson S, Wendelius M, Astrom E, Westbom L. Two Swedish cohorts of

adolescents with myelomeningocele. A comparison. Poster vid Research in Spina Bifida and
Hydrocephalus, York, juni 2012.

Lundkvist-Josenby A, Westbom L, Hagglund G. Lifelong Secondary Prevention and Quality

Registries in Cerebral Palsy and Myelomeningocele. DMCN suppl 2012. (Poster vid AACPDM,
Toronto)
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Mal for ar 2013

For barn fodda med ryggmargsbrack fran och med ar 2007

1. samtliga ska ha erbjudits deltagande i uppféljningen

2. deltagare - tdckningsgrad > 95%

3. neonatalformuldr/"forstaformulér"” for inflyttade ifyllt

4. operationer (NK, ortopedi, urologi/barnkir) t.o.m. 2012 registrerade

5. uppfdljning och registrering av motorisk funktion enl. sjukgymnastbedémning for alla
fodda 2012 och 6ver hélften i kohorten fodda 2007-2011

Ovrigt

6. Fardigstalla inventeringen 1 juli 2012 av fédda 1994-1997 jan 2013

7. Internationell publikation om de tre fyraarskohorterna tonaringar fodda 1986-97 inskickad

8. Utformning och test av forsta formuléar till de barn som flyttar in i landet och till vuxna.

9. Process for framtagning av nytt register enligt RCSYD klar for ytterligare minst tre av fem

formular (checklista_basprogram, uro/tarm, operationer, rontgen, vuxen_forsta).

10. Checklistorna for dokumentation av kvalitetsregister vid RCSYD Kklara.

11. T4ckningsgrad och Gverlevnad for fodda med MMC 1986-2011 via jamforelse med

Socialstyrelsens register.

13. Val av instrument for sjukdomsspecifik halsorelaterad livskvalitet (HRQoL) samt

”vardagsfunktion, ADL” klar.

14. Riktlinjer angaende forebyggande av trycksar och sarbehandling klara.
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