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Bilagor: Undersokningsformuléren, utom EQ5D-5L (far inte publiceras)

Forkortningar

AT = arbetsterapeut

BiPAP = Bilevel Positive Airway Pressure (en typ av andningshjalpmedel)

BMI = Body mass index som &r vikten (i kg) dividerat med langden? (i meter)

CSD-syd = Centrum for sallsynta diagnoser i sddra sjukvardsregionen

eGFR = uppskattad relativ glomerulus-filtrations-hastighet (matt pa njurfunktion)

FT = fysioterapeut, sjukgymnast

KAD = kateter a demeure (kvarkateter)

LipoMMC = Hudtéackt ryggmargsbrack i kombination med fettinlagring

MFN = Muskelfunktionsniva (ett métt p& vid vilken ryggmargsniva skadan finns)

MMC = Myelomeningocele = Ryggmargsbrack

MMCUP = Uppféljningsprogram och nationellt kvalitetsregister vid spinal dysrafism och
hydrocefalus

NK = Neurokirurgi

RIK = Ren intermittent kateterisering

RMB = Ryggmargsbrack (= MMC och lipoMMC)

SBC = spina bifida cystica — ett annat namn pa ryggmargsbrack

SSVR = Sodra sjukvardsregionen

SUS = Skanes universitetssjukvard (f.d. Lasarettet i Lund/Universitetssjukhus Lund-Malmo)
UT = Uroterapeut

UVI = urinvégsinfektion

VAS = Visuell Analog Skala

VCS = ventriculocisternostomi — operativt skapad forbindelse mellan halrum i hjarnan — en sorts
intern shunt utan frimmande material som slang och ventil




SAMMANFATTNING

Vuxna fédda med ryggmaérgsbrack (RMB) i Sédra sjukvardsregionen (SSVR) 2016

Under tiden februari-augusti 2016 har 51 personer i aldrarna 19-56 ar med RMB i SSVR deltagit
i en studie for att lara mer om aktuell situation for vuxna med RMB, och deras behov av hélso-
och sjukvardsinsatser.

Tre hdlsoformuldr anvandes: 1- allmént socialt och medicinskt, 2 - uroterapeutiskt och 3 - arbets-
och fysioterapeutiskt formulér. For att uppskatta personernas egen upplevelse av halsorelaterad
livskvalitet anvéndes formulédret EQ5D- 5L. Projektet genomfordes inom MMCUPs verksamhet
med stod fran respektive habiliteringschef och fran CSD-Syd (Centrum for sillsynta diagnoser,
Saodra sjukvardsregionen). Projektet hade godkannande av Etikprovningsnamnd.

I Kronoberg och Blekinge ingick lékare i bedomningen tillsammans med andra professioner inom
vuxenhabiliteringarna. | Skane och Halland saknas ldkare pa vuxenhabiliteringarna.
Bedomningarna genomfordes i Skane av fysioterapeut fran vuxenhabiliteringen och uroterapeut
fran barnhabiliteringen, och i Halland genomforde sjukgymnast fran barnhabiliteringen alla
bedémningar och intervjuer. Tjugotva av de 51 deltagande patienterna hade i vanliga fall inte
kontakt med vuxenhabiliteringen.

Allmant formular kompletterades for de 38 Skane-patienterna av neuropediatriker enligt
journaluppgifter i region Skanes gemensamma databas. Det allmanna formularet fran 6vriga lan
kompletterades med vissa uppgifter fran Skanes universitetssjukhus, SUS, uppgifter som var
okéanda av hemortens habilitering.

En overgripande bedomning av aktuella medicinska behov gjordes darefter baserad pa all
insamlad och 6vrig tillganglig information. Halften av alla deltagare (26/51) bedomdes ha behov
av nagon icke tidigare planerad medicinsk bedémning, utredning och/eller atgard. Endast var
fjarde vuxen med RMB hade tillfredsstiallande medicinsk uppfoljning enligt den 6vergripande
bedomningen av de uppgifter som framkom under inventeringen. Kontakt med respektive
patients vardcentralslidkare eller annan patientansvarig lakare har tagits i de arenden dar det var
sarskilt bradskande.

| skriftliga patientinformationen stod det sa har:

”Om resultaten frdn projektet ar 2016 for vuxna med ryggmargsbrack visar att fortsatt
uppfdljning behdvs, kommer vi att framfora detta till dem som bestammer i ditt landsting” -
vilket nu gor med denna rapport. Studien ger konkreta besked om aktuell situation som
utgangspunkt for planering och beslut om organisation for forbattrad uppféljning for vuxna med
MMC.

Varmt tack till de deltagare med ryggmargsbrack och de yrkespersoner vid barn- och
vuxenhabiliteringar i SSVR som genomfort arbetet i studien, och till MMCUP-arbetsgrupperna
som tagit fram studieprotokoll. Ekonomiskt stéd har erhallits fran MMCUP/nationella
kvalitetsregistersatsningen, fran CSD-Syd, och fran Kockska stiftelsen, Fromma for medicinsk
forskning. / Lund 15 november 2016, Lena Westbom, registerhallare MMCUP



INTRODUKTION

Ryggmargsbrack (RMB) ar en misshildning som uppstar redan under graviditetens forsta veckor.
RMB heter pa latin spina bifida” och &r den term man oftast anvander i USA. Ett mer specifikt
begrepp for samma sak ar myelomeningocele (MMC). RMB/MMC &r en missbildning med
varierande neurologiska symtom allt ifrdn inga alls till mycket svara, ibland livshotande. Det
vanligaste forloppet ar att individen med RMB utvecklar hydrocefalus (vattenskalle, hos ca 80
%), ar rullstolsburen (ca 50 %), har blasstérning (95 %) och tarmstérning (80 %). Hydrocefalus
kréver vanligtvis neurokirurgisk (NK) operation med shunt som ofta behdver om-opereras flera
ganger. Ryggmargsbracket ger fjattrad ryggmarg (tethered cord) dar symtom som leder till
kirurgisk atgard utvecklas hos var tredje individ.

Ytterligare vanligt forekommande symtom hos individer med RMB &r cystor i hjarna och
ryggmarg, Arnold Chiari Il-missbildning med tréngsel i hjarnstam/halsryggmarg, epilepsi,
synproblem, blas- och tarmstérningar, nedsatt njurfunktion, stomier av olika slag, ortopediska
akommor, trycksar (hos 80-90 %) och latexallergi. Aven manga andra medicinska avvikelser
uppstar hos personer med RMB inklusive sjukdomar som inte ar diagnosspecifika med symtom
som kan te sig ganska otydliga, inte minst beroende pa den kognitiva funktionsprofil (1) som &r
vanlig i denna grupp. Det &r visat att samordning av alla de medicinska och kirurgiska insatser
som behovs ar nodvandig for langtidsoverlevnad i denna diagnosgrupp (2). Forebyggbara
dodsorsaker ar t.ex. njursvikt, infekterade trycksar, mekanisk hjarnstamspaverkan, shunt- och
urinvagsinfektioner. For sent upptéackt shuntsvikt kan leda till férvéarvad blindhet och hjarnskada,
forutom till for tidig dod. Risk for detta finns i alla aldrar. Nya symtom kan uppkomma &ven efter
avslutad langdtillvaxt. Fjattringsbesvar med bl.a. smarta fran ryggmargen och skolios kan 6ka i
vuxen alder.

Nya odverlevare - vuxna med RMB

Pa 70-talet foddes 75-80 barn om aret i Sverige med RMB och de &r den forsta generationen med
oppna RMB och hydrocefalus som 6verlevt till vuxen alder i storre antal. Ungefér tre av fyra
levde till 25 ars alder av dem som foddes kring mitten av 1970-talet. Nu 6verlever minst 90 % sin
10-arsdag och troligen till vuxen alder (3-5). Hur manga vuxna det finns idag foédda med RMB éar
okant, men de bor vara betydligt fler &n vad det finns barn med RMB. Under 2000-talet har det
fotts endast 10-15 barn om aret med RMB i Sverige. Aven om antalet fodda med RMB minskat
och minskar betydligt i Sverige har det tillkommit ett antal inflyttade aldre barn pa grund av
flyktingtillstromningen. Det innebér att behovet av strukturerade och samordnade insatser for
vuxna med RMB kommer att besta.

Halso- och sjukvard for vuxna med RMB i SSVR idag

Den pediatriska sjukvarden har utvecklat en bred kunskap kring barn med RMB och alla de
konsekvenser som flertalet drabbas av. Under barndomen sker systematisk uppféljning enligt
vardprogram av samtliga barn och ungdomar fodda med RMB i sodra sjukvardsregionen (SSVR)
(www.mmcup.se). Barn- och ungdomshabiliteringens lakare ansvarar for samordningen av de
medicinska insatserna. Samordningen upphor vanligen efter 18 ars alder, trots fortsatt behov
under hela livet. Flera studier visar att personer med RMB kommer till vuxen alder med stora
behov av bade medicinska och sociala insatser (3-5).

De flesta unga vuxna med RMB far remiss till vuxenhabiliteringen for fortsatt stod i vardagen da
de lamnar barnhabiliteringen. Vuxenhabiliteringens uppdrag och organisation varierar Gver
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landet. De medicinska professionerna lakare och sjukskéterska ingér inte overallt. Aven inom
SSVR ér det olika. | Blekinge ingar lakare och sjukskdéterska i vuxenhabiliteringen, i Halland
ingar sjukskoterska och i Skane ingar inte sjukskaterska eller lakare i vuxenarbetslagen. | Skane
tillskapades en specialisthabiliteringsenhet 2008 vid rehabiliteringskliniken Lund/Orup, det s.k.
flerfunktionshinderteamet, bl.a. med tanke pa den da stora gruppen tonaringar med RMB inom
barnhabiliteringen (3). Flerfunktionshinder-teamet hade konsultfunktion till primarvard och
vuxenhabilitering men finns inte langre i praktiken. I Kronoberg har vuxenhabiliteringen arliga
sambedomningar med lakare fran rehab-klinik och uroterapeut.

Den medicinska uppféljningen av vuxna med RMB ges saledes inte inom habiliteringen utan
varierar beroende pa var personen bor. PA manga orter ar vuxna individer med RMB hénvisade
till primarvarden. Primarvarden forvantas att vid behov skicka remisser till olika specialister. For
att beddma behovet av specialist vid RMB kravs dock bred erfarenhet av just RMB, men
eftersom det ar ett relativt séallsynt tillstand, ar det inte majligt att fa och uppratthalla kompetens
om RMB vid en vanlig primarvardsenhet.

Vuxna fodda med RMB lever inte sallan i misar och har stora medicinska problem (3,4). Sarskilt
besvarande ar tarm- och urinvagslackage, men dven tilltagande njursvikt, trycksar, smarta,
shuntkomplikationer, férsamrad mobilitet, dvervikt och isolering (3,4). De vanligt forekommande
kognitiva svarigheterna framforallt nar det galler exekutiv formaga, bl.a. problem att planera,
svag tidsuppfattning och minnessvarigheter (1), gor att manga individer med RMB ar oférmdgna
till initiativ att soka hjalp och vard den om de kan inse behovet. Inom MMC-
uppfoljningsprogrammet MMCUP i SSVR ér det darfor angeldget att ta reda pa forhallandena for
denna grupp “nya Overlevare” med komplex medicinsk och social situation. MMCUP ér ett
kombinerat nationellt kvalitetsregister och uppféljningsprogram som &r baserat pa nationella
riktlinjer.

MAL OCH FRAGESTALLNINGAR

Att kartlagga halsa, motorisk funktion, upplevd hélsorelaterad livskvalitet samt levnads-
forhallanden hos vuxna med RMB i SSVR for att ta fram underlag for rekommendationer
avseende halso- och sjukvard.

Fragestallningar
Projektet innefattade foljande fragestallningar gallande vuxna med RMB i SSVR:

1. Hur uppfattar vuxna med RMB sin hélsa och hur ser den medicinska situationen ut?
2. Hur ser den sociala livssituationen ut?
3. Hur &r den motoriska funktionen?

METOD

Alla barn med RMB i SSVR foljs pa ett strukturerat satt via barn- och ungdomshabiliteringen och
en for lokal habilitering och regionsjukvard (NK, barnurologi, barnneurologi) gemensam
mottagning pa universitetssjukhuset. MMCUP har darfor kunnat na full tackning pa barnsidan,
dvs. samtliga barn med MMC far inbjudan att delta. Vuxna med MMC é&r svarare att hitta da det
saknas enhetlig organisation, de har inte alltid kontakt med vuxenhabiliteringen. For att kunna
inbjuda till undersokning och intervjuer, och pa sikt till planerad uppfoljning enligt MMCUP,
identifierades sa manga personer som mojligt fodda med RMB i omradet genom:
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1. Personlig kdnnedom om patienterna samt sparade mottagningslistor vid “SBC-
dispensédren”, senare kallad ”ryggmargsmottagningen”, som funnits i Lund sedan slutet av
1960-talet, en samarbetsmottagning mellan NK, ortopedi, barnkirurgi, barnneurologi och
lokal habilitering i Skane, Blekinge och Kronoberg, samt for enstaka patienter fran sodra
Halland.

2. Tidigare inventeringar 2004, 2008 och 2012 i s6dra och vastra sjukvardsregionerna av
tonaringar 15-18 ar fodda 1986-1993 med RMB.

3. Varje vuxenhabilitering 1 de olika regionerna, riksgymnasiet i Kristianstad och
rehabiliteringskliniken Orup ”dammso6g” sina diagnoslistor, diagnoser i journalerna och
kombinerade med personlig kd&nnedom om patientgruppen.

Varje undersokning berdknades ta ca tre timmar per patient och med tillgédngliga personalresurser
beréknade vi kunna hinna traffa ca 50 patienter fran projektstart till och med augusti 2016.
Habiliteringscheferna i respektive landsting utsag de medarbetare som genomforde det praktiska
arbetet tillsammans med en arbetsgrupp fran MMCUP. Centrum for sallsynta diagnoser CSD-
SYD och MMCUP delade pa kostnaderna for personalens arbetstid och resor. Tid for skrivande
av projektrapport finansierades via ett anslag fran Kockska stiftelsen.

Deltagare

| forsta hand inbjods deltagarna i de tidigare tonarsinventeringarna” fodda 1986-97, nu 19-29 ar
gamla. Aldre personer fodda med RMB inventerades under projektet och inbjods att delta av
personal pa sin habilitering i man av tid. Malet var att inkludera 50 vuxna med RMB.

Sammanlagt fann vi i inventeringarna enligt ovan 190 personer i aldrarna 19 till 75 ar (fédda
1941-1997) med RMB som &r eller varit bosatta i SSVR. Av de 190 personerna hade tio avlidit,
19 flyttat ut ur regionen och for tva var status okant; 159 personer bodde kvar i SSVR, varav 51
deltog i studien. | kohorterna fodda 1986-1997 &r alla personer med MMC kénda sedan tiden
inom pediatriken, dven om de ar inflyttade fran andra delar av Sverige efter 18 ars alder.
Mojligen kan det finnas vuxna, inflyttade fran andra lander efter 15-18 ars alder, som inte deltagit
i tondrsinventeringarna och som inte har kontakt med vuxenhabiliteringarna och som darfor inte
medréknades i populationen av 190 personer.

Vissa jamforelser mellan dem som blivit undersokta i projektet och 6vriga som var bosatta i
omradet var mojliga att gora (se tabell 1 nasta sida). Det fanns smarre skillnader mellan
grupperna, delvis forklarade av skillnader i metod for rekrytering av deltagare i olika aldrar (t.ex.
elever vid riksgymnasiet i Kristianstad, undersokta dar ger hog andel i deltagare i aldern 19-20
ar) och skillnader i regionernas organisation (t.ex. regelbunden teamuppf6ljning av vuxna med
MMC i Kronoberg). Flertalet resultat i projektet ar anda troligen representativa for hela gruppen
vuxna med RMB.



Deltog Deltog ej
n =51 (32 %) n =108 (68 %)

Kon
Kvinna n = 88 27% 73%
Man n=71 38% 62%
Kohort - fodelsear
1940-85 n = 65 34% 66%
1986-89 n =30 30% 70%
1990-93 n = 36 19% 81%
1994-97 n=28 46% 54%
Bosatt i region
Blekinge n =10 20% 80%
Halland n =25 16% 84%
Kronobergn =27  48% 52%
Skane n =97 33% 67%

Tabell 1. I de fyra ingdende lanen/regionerna identifierades under inventeringen 159 personer fodda med
ryggmargsbrack, som februari 2016 bodde i omradet. Tabellen visar andel med respektive kon,
fodelsekohort och bostadsort som deltog respektive inte deltog i studien.

Procedur och studieinstrument

Projektet var forankrat hos respektive chef for vuxenhabiliteringen i Halland, Blekinge,
Kronoberg och Skane. Underlag till strukturerad intervju och undersokning togs fram inom
MMCUP-nétverket, liksom skriftlig information. EPN-anstkan for MMCUP finns och inkluderar
sokning via journaler och diagnoslistor for att hitta personer med RMB att inbjuda till MMCUP
(Regionala etikprovningsndmnden, Lund, dnr 2009/241). Personer med RMB bjdds in muntligt
och/eller skriftligt via personal hen redan kénde. Projektmedarbetare intervjuade, undersokte och
fyllde i de tre formularen som anvénts for att besvara fragestallningarna. Formular 4 (EQ5D-5L,
se nedan) fylldes i av studiedeltagaren med stod av person som inte ingar i patientens
habilitering-/sjukvardskontakter.

1. Allmént formuléar (Bilaga 1): Detta formular var framtaget for att belysa fragor om
medicinska och sociala forhallanden. Fragor gallande sociala forhallanden sasom familj,
studier, arbete, forsorjning, bostad, korkort samt underldttande faktorer for aktivitet
ingick. | detta formulér ingick aven ett antal fragor géllande hélsa- och medicin som bl.a.
berorde typ av ryggmargsbrack, hydrocefalus, vikt, njurfunktion, blodtryck, smaérta,
trycksar, annan samsjuklighet och funktionsnedséttningar samt genomgangna operationer.

2. Urologi och tarmfunktionsformular (Bilaga 2): Detta var ett specifikt formular géallande
uro-tarmfunktion, dominerande problem for flertalet i denna population. Fragor rérande
ren intermittent kateterisering (RIK) eller andra urintdmningsmetoder, tarmtémnings-
formaga, behov av assistans i toalettsituationen, urin- och/eller avféringslackage,
uroterapeut- eller urologkontakt ingick.



Fysio- och arbetsterapeutformular (Bilaga 3): Detta formulér inkluderade ett antal
validerade beddmningsinstrument samt en del utvecklade specifikt for MMCUP och
denna pilotstudie. | formuléret fanns forutom uppgifter om rorelsefunktioner fragor om
aktivitet, smarta, kanselnedsattning och trycksar.

Muskelfunktionsnivd (MFN) anvands i MMCUP for klassifikation av skadeniva i
ryggmargen och grundas pa styrkan i nedre kroppshalvans olika muskelgrupper (6,7).
Denna klassifikation har valts framfor andra klassifikationer av bracknivan som t.ex. det
vanligt forekommande “level of lesion” da de inte ar lika tydligt kopplade till funktion vid
RMB som vid andra typer av ryggmargsskador.

Nedan foljer forklaring utifran 0-5 skalan dar O = ingen aktivitet, 1 = aktivitet som kan
palperas men ingen rorelse, 2 = rorelse med tyngden avlastad, 3 = rorelse mot
extremitetens tyngd, 4 = med manuellt motstand mot rérelse och 5 = full styrka. Nar det
foreligger sidoskillnad ska bedémningen av MFN goras utifran den samsta sidans
funktion (8-12). Fér MMC Kilassificeras MFN pa féljande vis:
I. Sacral: Svaghet i de sm& fotmusklerna och langa tabdjaren. Plantarflexion mot
tyngdkraften;
Il. Lag lumbal: Plantarflexion < 3. Knaflexion > 3 Hoftext och/eller hoftabd > 2;
[11. Mellanlumbal: Hoftflex och knaext 4-5. Knéflexion < 3 Noterbar kontraktion
hoftext, hoftabd, och i underben;
IV. Hog lumbal: Ingen/svag knéaext och hoftabd. Hoftflex <2. Backenelevation 2-3;
V. Hog lumbal/thoracal: Ingen muskelaktivitet i nedre extremiteterna. Ingen
backenelevation.

Ledrorlighet mattes enligt instruktioner fran CPUP vardprogrammet for vuxna
(www.cpup.se) och muskelstyrka bedémdes enligt instruktioner i fysioterapimanualen for
MMCUP (www.mmcup.se). For att vardera symmetrisk hallning i liggande, sittande och
staende position anvéandes Posture and Postural Ability Scale (PPAS). Instrumentet &r
validerat for vuxna med cerebral pares (13). Functional Mobility Scale (FMS) anvandes
for att klassificera det vanligaste forflyttningssattet for tre olika distanser i vardagsmiljoer;
5 m motsvarar hemmiljé, 50 m motsvarar arbetsplats/skolmiljé och 500 m motsvarar
forflyttningar ute i samhallet. For varje distans skattas vanligaste forflyttningssatt fran 1,
vilket motsvarar forflyttning med rullstol-, till 6- vilket motsvarar sjalvstandig gang pa
alla underlag. Instrumentet &r ursprungligen validerat for barn med cerebral pares (14).

Patientrapporterad upplevd livskvalitet. EQ5D-5L i svensk version anvandes i enlighet
med det avtal som den nationella kvalitetsregisterorganisationen tecknat med EuroQol
Foundation om anvandning av EQ-5D inom de nationella kvalitetsregistren
(http://grestockholm.se/projekt/patientrapporterade-matt/). EQ5D-5L &r ett standardiserat
hélsorelaterat livskvalitetsinstrument som kan anvandas for att lata manniskor skatta sitt
upplevda halsotillstand. Det har tagits fram av EuroQol Group (15), ett europeiskt natverk
av tvarvetenskapliga forskare. Instrumentet mater den sjalvskattade generella halsan, och
ar inte diagnosrelaterat. Instrumentet bestar av tva delar, dels en beskrivande del, dels en
visuell analog skala EQS5D-VAS. Den beskrivande delen bestar av fem
fragor/dimensioner: rorlighet, personlig vard, vanliga aktiviteter, smartor/besvar samt
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oro/nedstamdhet. For varje dimension i det nya EQ5D-5L finns fem svarsalternativ, fran
inga till extrema svarigheter/kan ej.

Barnneurolog (LW), ansvarig for ryggmargsmottagningen pa SUS, validerade RMB-diagnosen
och associerade tillstdnd via journaler och de tidigare tonarsinventeringarna. Formularen
kompletterades efter tillstand av patienterna med uppgifter fran regionsjukhusets och region
Skanes alla journaldatabaser. Med hjalp av de fyra ifyllda formularen for varje patient
kompletterat med journaluppgifter gjordes dérefter en 6vergripande bedémning av aktuella
behov av medicinsk bedémning och/atgard (LW), som tidigare inte var identifierade eller
planerade enligt tillgangligt underlag.

Resultaten analyserades med SPSS 22 (16) och presenteras huvudsakligen deskriptivt.

RESULTAT

Rekrytering

Femtioen personer med RMB rekryterades fran ovan namnda grupper. | Skane avbdjde 16
personer och i Kronoberg avhdjde tre deltagande i studien. Av de 16 personer i Skane som
avbojde deltagande angavs t.ex. tidsbrist som skal (upptagna av studier, arbete och resor). De
flesta som avbdjde gjorde det utan att ange skal. | Halland avbojde ingen, eftersom inbjudan
skedde brevledes och man fick anméla sig sjalv aktivt. Uppgifter om procedur saknas fran
Blekinge. | Halland inbjods enbart personer fodda 1986 och senare. Fran Skane, Kronoberg och
Blekinge rekryterades 14, 7 respektive en person/er, totalt 22 personer som var fodda fore 1986.

Aldersspridning

Antal personer
i

1+ —]
T T T

T
195¢ 19£ 1970 1980

Fodelsear

Figur 1. Aldersspridning i undersdkningsgruppen

Bedémningarna
Det allménna formuldret fylldes i av rehabilitering/vuxenhabiliteringldkare som hade personlig

kédnnedom om patienterna i 13 fall (Kronoberg, varav sju tillsammans med kurator), FT i 10 och
UT i 28 fall. Sjukvardskontakter dokumenterade i datajournalerna i region Skane (start 2001-
2003) studerades for samtliga 51 deltagare, varav 35 hade haft kontakt. Manga utelamnade, eller
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osakra anamnestiska data i formularen kunde kompletteras. Undersokning enligt FT/AT-formular
utfordes for 50 deltagare av fem olika FT vid nagon vuxenhabilitering. En FT undersokte 31,
ovriga mellan en och atta deltagare, vid ett tillfalle tillsammans med AT. Bedémning enligt uro-
tarmformularet genomférdes av UT vid rehabklinik och AT vid vuxenhabilitering for tio
respektive tre av Kronobergs deltagare. Barn-UT i Skane undersokte 28 deltagare, barn-FT nio
och i ett fall saknades uppgift om undersokaren.

Deltagarna

Tjugosju av deltagarna (53 %) var man. Aldern varierade fran 19 till 56 & med en medianélder
pa 29 ar. Fyrtionio personer (96 %) hade saker RMB- diagnos och tva personer (bada kvinnor)
hade en trolig RMB-diagnos. Tva personer hade ytterligare annan kand spinal missbildning.
Hydrocefalus med nu fungerande shunt forekom hos 41 (80 %) personer, en uppgavs
formodligen ha haft shunt (gick inte bekrafta) och ytterligare tva hade hydrocefalus, dar shunten
blivit borttagen. En av dessa hade istallet opererats med ventriculocisternostomi (VCS), en sorts
“intern shunt” dir man 6ppnat extra forbindelse mellan hjarnans halrum. Fordelningen av MFN i
fem kategorier presenteras i Figur 2 nedan och visar en relativt jamn fordelning mellan de fem
nivaerna. Sex personer hade en svar synnedsattning eller var blinda; fyra av dessa personer hade
fatt sin synskada p.g.a. shuntkomplikationer med for hogt intrakraniellt tryck. En person var dov.
Intellektuell funktionsnedséattning (tidigare benamnt utvecklingsstorning, ICD-kod F70-79) fanns
hos 11 personer och 36 hade inte intellektuell funktionsnedsattning. For fyra personer var
intellektuell funktionsnivd okand. Utredning av exekutiva funktioner (vilket numera
rekommenderas for alla) var genomford hos atta personer.

Antal personer per muskelfunktionsniva

I Sacral EEE—
Il Lag Lumbal I —
11 Mellan lumbal  E—
IV Hog lumbal - [ —
V Hog lumbal/thorakal  E——
Okand [

o

2 4 6 8 10 12
Figur 2. Muskelfunktionsniva (N = 51)

Halsa och medicinsk situation

“Neurogen bldsa och tarm”

Skadad innervation av urinblasa, tarm och/eller ringmusklerna for urin och avforing (sfinktrarna)
finns hos nastan alla med MMC. Resultatet blir ofta urinlackage, men ocksa hdga tryck och
forsvarad tomning av blasan, vilket orsakar upprepade urinvagsinfektioner (UVI1) med tilltagande

10



njurskada. Avforingslackage, sarskilt i kombination med svar forstoppning, leder till problem for
personen sjalv, men leder ocksa till ytterligare forsamrad urinblasefunktion och UVI. Njursvikt
var den dominerande dddsorsaken hos barn med ryggmargsmisshildningar utan hydrocefalus pa
1950- och 60-talen. For att kunna tdémma blasan helt tom introducerades RIK pa 1970-talet, som
ett sétt att skydda njurarna. Detta har medfort radikalt forbattrad halsa och dverlevnad vid RMB

(3).

RIK rekommenderas i nyfoddhetsperioden till samtliga fodda med RMB enligt de senaste
riktlinjerna. Efter strukturerad utredning och beddmning kan senare enstaka personer skota
blastomningen utan RIK. Bland de 51 vuxna med RMB i SSVR var det endast tva personer som
tomde urinblasan genom miktion utan krystning, dvs. kissade pa vanligt satt. Uppgift om
tomningsmetod saknades for en person. Alla de Ovriga 48 personerna hade andra
urintbmningsmetoder, vanligast var RIK via uretra/urinréret (37 personer) eller via alternativ
RIK-kanal, dvs. en kirurgisk dppning/stomi (tva personer); en person anvéande sig av RIK bade
genom uretra och en alternativ kanal. Fem hade annan typ av urinavledande stomi utan
kontinensfunktion och tre hade kvarkateter, KAD. Tre personer hade behandlats med
botulinumtoxin och 18 (35 %) hade lakemedel for att minska hyperreflexi/hoga tryck i blasan.

Stenbildning i urinvagarna hade intraffat hos var femte (11 personer, 22 %). Over halften (27
personer) hade haft minst en UVI under senaste aret, varav tolv hade haft UVI med feber. En av
de avlidna som deltog i tidigare tonarsinventering avled av urosepsis, dvs. blodférgiftning p.g.a.
UVI, en annan av spridd blascancer.

Sjutton personer uppgav “normal tarmtomning”, men for fem av dessa kriavdes kompletterande
metoder (plockning, bukkompression av assistent, digital stimulering och sma lavemang). Arton
personer anvinde “storre lavemang”, dvs. tarmskéljningar. Atta personer hade kolostomi eller
ileostomi, men ingen hade stomi for antegrad tarmskéljning. Tarmtémning skedde vanligast 3-4
ganger i veckan och gick relativt snabbt for de flesta (5-20 minuter), men ett par personer uppgav
att det kravdes 1.5-3 timmar per gang.

Trettiotre personer rapporterade urinlackage och 28 personer avforingslackage. Endast nio
personer, dvs. motsvarande knappt var femte vuxen med RMB, rapporterade att de inte hade
nagot lackage av varken urin eller avforing.

Njurfunktion

Svaren pa fragan i formularet om patienten hade nedsatt njurfunktion stimde inte alltid 6verens
med patientens resultat pa blodprov. Klassifikation av njurfunktionsniva baseras nationellt pa
uppskattad relativ glomerulus-filtrations-hastighet (eGFR). | denna rapport ar det eGFR som
anvants for klassifikation av njurfunktionen, men dar uppgift om GFR saknats har forkryssad
variabel "nedsatt njurfunktion” i formuldret raknats in.

Drygt hélften av alla deltagarna (29/51) hade normal njurfunktion (eGFR >90 ml/min/1,73 m2).
Tva personer (4 %) var njurtransplanterade, varav en opererad i tonaren nu ater dialysbehandlas.
Bland 6vriga tio personer med njurfunktionsnedsattning hade majoriteten latt nedsattning, klass
I1, (eGFR 60-89 ml/min/1,73 m2).
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Blodtryck

Blodtrycksmatning ingick i undersokningarna dér sjukskoterska eller lakare fanns tillganglig. Sex
patienter utan blodtrycksmedicinering upptacktes ha blodtryck éver 140/90 och ytterligare fem
lag pa gransen. En av de sex patienter som hade blodtryckmedicinering lag ocksa over denna
grans. Hypertonin var spridd éver aldrarna och forekom aven hos de yngre. Av de sex med
obehandlat hogt blodtryck var de tre yngsta 19, 22 och 25 ar. Sviktande njurfunktion &r troligen
den vanligaste orsaken till hypertoni hos personer med RMB. Av de totalt tolv personerna med
for hogt uppmatt blodtryck eller redan behandlad hypertoni hade endast fyra normal njurfunktion.
Fem personer hade nedsatt och tre okand njurfunktion.

Viktavvikelser

En annan orsak till hogt blodtryck &ar 6vervikt och fetma. Det ar svart anvanda body mass index
(BMI) vid RMB for klassifikation av viktavvikelser. Muskelmassan ar oftast mindre an i évriga
befolkningen och langden kan vara svar att mata. Bade liggande och staende langd paverkas av
ryggradskrokar och kontrakturer i benen. Armspann hos vuxna med RMB som inte kan sta ger
langre matt an liggande langd. Foljande BMI-varden maste tolkas med forsiktighet eftersom
uppmatt langd ar en blandning av langd i stdende, liggande och armspann, men ocksa for att det
var farre an halften (22 personer) som hade bade vikt och langdmatt. Medelvardet for BMI var
27.3, median 24.5 och hogsta BMI var 45.1. Nio personer hade BMI 18.5-25.0, atta personer
hade vérde som vid fetma (BMI >30), tre som vid 6vervikt (BMI 25-30), och tre som vid
undervikt (BMI <18.5).

Arnold-Chiari Il och hjarnstamssymtom

Det var fa patienter (och understkare) som visste om patienten hade Arnold-Chiari II (”Chiari”)-
forandring eller inte, dvs. om det fanns risk fér hjarnstamssymtom p.g.a. att delar av lillhjarnan
var neddragna genom stora nackhalet och lag intill halsryggmargen i ryggraden. Detta observeras
lattast vid magnetkameraundersokning (MRT), vilket inte kom i allmént bruk forran i slutet av
1980-talet. Manga vuxna &r aldrig undersokta med MRT av hjarna och ryggmarg, vilket nu
rekommenderas for alla fodda med RMB, en undersokning for utgangsldage och darefter férnyad
MRT-understkning vid nytillkomna neurologiska symtom — dven i vuxen alder.

Chiari  IlI-missbildningen ligger bakom utvecklingen av hydrocefalus vid RMB. |
undersokningsgruppen hade 44 personer (86 %) shunt-opererad hydrocefalus. Tva dessa 44 hade
kvar sina nu icke-fungerande shuntar, tva andra hade fatt shuntarna borttagna och en av de senare
hade istallet opererats med VCS. Av de sju som inte hade hydrocefalus hade ingen k&nd Chiari
I1-missbildning.

Tio av de 51 patienterna och deras behandlare kéande till att de hade Chiari Il-missbildning. Tva
av dem som angav att de inte har Chiari 1l hade det enligt MRT-undersékningar och detsamma
géllde elva dar man kryssat for “okant” géllande Chiari Il. Tjugofyra totalt hade Chiari I,
situationen var okénd for 21 personer och sex personer hade inte alls denna avvikelse i bakre
skallgropen.

Nervkérnor for bl.a. andningsdrive och svaljning finns i hjarnstammen, och dessa funktioner kan
vara daligt fungerande sedan fodsel, men funktionen kan ocksa forsamras nar som helst under
livet p.g.a. trdngsel i hjarnstammen. Trangseln 6kar om shunten inte fungerar bra eller om det av
annan orsak samlas mycket vatska i ryggmargens centralkanal (s.k. hydro-syringomyeli).
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Nio personer hade svart att svalja/latt att séatta i halsen, varav en tidigare haft gastrostomi.
Ytterligare en person hade gastrostomi som barn. Sex personer anvénde andningshjalpmedel
(BiPAP och CPAP). Ingen av de 51 hade ventilator, tracheostomi eller gastrostomi nu. Om
andningsbesvaren berodde pa hjarnstamsdysfunktion, aspiration till lungorna av mat/dryck eller
liten brostkorg/svar ryggdeformitet &r inte undersokt. Aspiration ar dock ett reellt hot mot liv och
hélsa; fraimmande kropp i luftstrupen med andningsstopp ar angivet som dodsorsak hos tva av de
avlidna i de tre tidigare undersokta tonarskohorterna. Tre, eventuellt fyra personer, hade opererats
med craniocervikal dekompression mot tidigare hjarnstamssymtom.

Operationer
Antalet operationer ar summerade i Tabell 2 per MFN-niva. Totalt rapporterades 110 operationer.
Det ska noteras att dessa operationer endast representerade de operationer som rapporterades av
deltagaren sjélv eller hittades i de medicinska journaler som inventerades, dvs. det &r troligt att ett
antal operationer inte dr medrdknade. Shuntrevisioner utgjorde den vanligast forekommande
operationen.

Operationer

Muskelfunktions  Rygg Hoft Kn& Underben Fot  Shunt  Avfjattring cC Totalt
niva revision Dekompression
| 1 6 4 1 1 13
Sacral
1 1 1 2 4 6 3 17
Lag lumbal
i 2 2 2 6 3 1 16
Mellan lumbal
v 6 4 2 1 4 6 2 1 26
Hog lumbal
\% 6 3 2 2 2 8 1 1 25
Hog lumbal/thorakal
Saknade 3 3 1 2 3 1 13
muskelfunktionsniva
Totalt 18 12 7 7 24 30 9 3 110

Tabell 2. Operation/er per muskelfunktionsniva

Smarta

Smaérta under de senaste fyra veckorna rapporterades av 31 personer (2 inkomplett data). Av
dessa var 18 man och 13 kvinnor och det var inga statistiskt signifikanta skillnader pa rapporterad
forekomst av smérta mellan konen. Smartlokalisationerna rygg (16 personer), axlar/skuldror (14)
och nacke (11) var vanligast. Huvudvark, hoftsmartor och smarta i kné/larben férekom hos sju
personer vardera. Ovriga lokalisationer angivna var underben/fotter (4), armar/hander (4) och
buken (3). | atta fall har smértan stort somnen mattligt-véaldigt mycket och i 12 fall har smértan
stort det dagliga arbetet (eller motsvarande) mattligt till valdigt mycket. | tabell 3 presenteras
smarta i forhallande till MFN. Smarta ingar aven i EQ5D-5L. Av figur 3, (sidan 16) framgar att
smartfrihet ar ovanligt, sarskilt hos dem som har ”14g” brackniva (MFN I-111). Hos dem med
storst bortfall av muskelfunktion (MFN V) fanns storre andel som angav smartfrihet, troligen
beroende pa mera nedsatt kansel.
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Smarta

Muskelfunktions Huvud Nacke Rygg Brostkorg Buk Axlar/  Armar/ Hofter Larben/ Underben/ Annan Total
Niva skuldror hander Kna fotter lokalisation
| 1 2 5 1 2 1 1 13
Sacral
1| 2 2 3 1 4 1 3 16
Lag lumbal
Il 3 1 2 1 2 9
Mellan lumbal
v 1 2 3 1 1 4 2 2 1 1 18
Hog lumbal
\ 2 4 1 4 2 1 14
Hog lumbal/thorakal
Saknade 1 1 1 1 1 5
muskelfunktionsniva
Totalt 7 11 16 1 3 14 4 7 7 4 1

Tabell 3. Smarta i forhallande till muskelfunktionsniva (mer an en smértlokalisation per person forekommer)
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Social livssituation

Majoriteten (n = 46; 90 %) av deltagarna var fodda i Sverige. Sex personer var gifta/sambo,
fyra hade barn; 43 var inte gifta eller sambor. Nitton personer bodde med sina foréldrar, tva
personer bodde i gruppbostad och 19 personer bodde ensamma. Trettiofyra personer hade gatt
i grundskola under hogstadiet och 12 i sérskola (5 inkomplett data). Fjorton personer
studerade for narvarande. Sex arbetade heltid, och tio deltid; sju av de 16 med arbete hade
I6nebidrag. Sju personer hade daglig verksamhet, varav en pa heltid. Fjorton personer hade
ingen sysselsattning alls utanfér hemmet. Ingen var sjukskriven. Elva personer (22 %) hade
korkort. Arton hade personlig assistans. Tjugotre personer rapporterade att de hade en
”coach”, vanligast en foralder (18 personer). Av de 51 personerna var det 22 som inte tidigare
haft kontakt med vuxenhabiliteringen.

Halsorelaterad livskvalité (EQ5D-5L)

Resultaten fran EQ5D-5L presenteras i Figur 3 nedan. Forsta fragan om rorlighet” kunde inte
anvandas p.g.a. olika tolkning och instruktioner angaende uttrycket "ga omkring" for dem
som tar sig omkring i rullstol, men som inte gar.

"Grad av besvar' angivna pa respektive EQ5D-5L-doman; antal personer per MFN

[E
o

I
8 m extrema
6 stora
4 m mattliga
2 I I I m lite
0 minga
nmiwvyv ? nmiiNvyv ? nmiiivyv ? nmuiivyv ?

Personlig vard  Vanliga aktiviteter ~ Smartor/besvar = Oro/nedstamdhet

Figur 3: Antal personer i respektive muskelfunktionsniva (MFN I-V, totalt 45 personer) som
angivit graden av svarigheter/besvar inom olika dimensioner (EQ5D-5L fragorna 2-5).

Tre personer kunde inte besvara EQ5D p.g.a. 1ag kognitiv niva, och tre personer undersoktes
innan EQ5D-5L formuléret fanns tillgangligt

Nuvarande héalsotillstand (EQ5D-5L-VAS)

Personens dvergripande upplevelse av aktuellt hilsotillstdnd ("hur bra eller dalig din halsa &r
idag”) méttes i EQ5D-5L med en VAS fran 0 till 100, diar 100 motsvarar ’den bésta hélsa du
kan tdnka dig” och 0 “den sdmsta hdlsa du kan tinka dig”. Genomsnittspodng for hela
gruppen var 70.90 (SD = 20.91). Hur kon och alder var associerade med VAS-skalan
analyserades med en GLM univariate analysis of variance med kén och alder inlagda som
oberoende variabler. Detta test pavisade signifikanta huvudeffekter for bade kon och alder,
F(2, 44) = 5.63, p = .007, justerat R? = .17. Kvinnor rapporterade ldgre genomsnitt pa
nuvarande halsotillstand (justerat genomsnitt = 63.58) &n vad man gjorde (justerat genomsnitt
= 76.33). Aldre personer rapporterade signifikant lagre VAS poéng an yngre (B = -,89, t = -
2,79, p = ,008). Eftersom materialet var litet sa analyserades inte interaktioner.
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Funktion rorelseorgan

Nytillkommen muskelspénning/spasticitet kan vara ett fjattringssymtom som bor foljas upp
over tid, tillsammans med smarta och forandringar i urin- och avforingsfunktioner (dven
sadana forandringar som kan te sig som forbattringar). Okad tonus i nedre extremiteten
rapporterades for 16 personer, varav fem rapporterade att den okat eller var nytillkommen.

Muskelfunktion

Tre personer hade nedsatt muskelstyrka (3 och lagre) i armbégsextensorer, varav en
unilateralt. Tre personer hade nedsatt muskelstyrka (3 och ligre) i handledsextensorer. Ovrig
muskelfunktionstestning i Gvre extremiteter pavisade muskelstyrka motsvarande 4 och 5,
d.v.s. god- fullgod. Stor variation noterades i muskelfunktion i benen, medianvérdet for styrka
enligt 0-5 skalan kring hoft var 3, kring kna 2 och fot 0. Spridningen i gruppen ligger i hela
spannet dvs. 0-5.

Ledrorlighet

Tjugofem personer hade <0° hoftextension, hoftabduktion<30° noterades hos 29 personer och
< 0° hos fyra personer. Fem personer hade hamstringsvinkel <120° knéextension <0° sags hos
33 personer. | fotleden sags inskrinkt dorsalflexion < 10° (med bdjt kni) hos 28 personer.

Rygg
Ryggdeformiteter kan vara medfoédda kotmissbildningar vid MMC, men 6kande skolios/kyfos

kommer vanligen under langdtillvaxten. Aven efter avslutad tillvaxt kan ryggkrokarna
forandras. Aven har fanns en association med fjattringssymtom som ofta ligger bakom 6kande
ryggdeformitet vid ryggmargsmissbildningar. Kyfos fanns hos sju och skolios hos 25
personer.

Kroppshallning och forflyttning

Posturala- och forflyttnings-formagor mattes med PPAS. Trettionio personer kunde ta sig i
och ur ryggliggande position (PPAS 7) och tre personer kunde ta sig ur ryggliggande position
(PPAS 6). En person kunde inte ratas ut och placeras i ryggliggande (PPAS 1). Tjugotva
personer kunde ta sig i och ur sittande position (PPAS 7) och atta kunde ta sig ur sittande
position (PPAS 6). Tre personer kunde placeras i sittande men behover stéd (PPAS 2), och tva
personer kunde sitta utan stdd men inte rora sig i sittande (PPAS 3). Arton personer kunde ta
sig i och ur staende position, som att ga och stanna (PPAS 7), nio personer kunde inte ratas ut
och placeras i staende (PPAS 1).

De flesta (ca 35 personer) anvéande rullstol som forflyttningssatt for saval kortare (5 m),
medellanga (50 m) som langre strackor (500 m). Tio personer gick sjalvstandigt utan
ganghjalpmedel pa alla underlag. Elrullstol anvandes av 17 personer, manuell rullstol
anvandes av 32 personer (fem personer blir kdrd av annan person) och 12 personer anvande
inte rullstol alls.

Tva personer anvande korsett, tre hade ortos for Gvre extremiteten och 21 personer anvande
ortoser i nedre extremiteten.

Sensibilitet och trycksar

Kanselnedsattningens omfattning beror pa skadenivd, men kan vara sidolika. Nedsatt
sensibilitet i fotterna angavs hos 33 personer och i sdtet hos nio. Fér dem med hogre
skadeniva fanns sensibilitetsnedsattning i bade fotter och séte. Sensibilitetsnedsattning leder
till kraftigt okad risk for svarlakta trycksar. Var tredje deltagare (16/51) hade eller hade haft
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svara trycksar. Tio personer hade trycksar nu, varav tre tidigare opererade p.g.a. trycksar (bl.a.
amputationer). Sex personer, tidigare opererade for trycksar, hade inga aktuella sar.

Upplevelse av stabil halsa — behov av atgarder

Medicinska parametrar:

Tretton personer angav en forsamrad halsa Gver de senaste tre aren och en person var osaker.
Trettiotva personer upplevde att den medicinska hélsan var stabil de senaste tre aren och tva
upplevde att halsan forbéttrats. Fjorton personer remitterades for vidare medicinska atgarder
direkt efter denna uppfdljning.

Motorisk funktion:

Tretton personer upplevde en forsamring av den motoriska funktionen de senaste tre aren, tre
upplevde forbattrad funktion och en person var osaker. Trettio personer upplevde en stabil
formaga avseende motorisk funktion. Uppfoljningen av FT/AT foranledde insatser hos 26
personer, vilket for 20 personer innebar FT/AT insatser, kontakt med ortoped/
ortopedingenjor for fem och kontakt med sjukskdterska for en person.

Uro- tarmfunktion:

Elva personer upplevde en forsamring av uro- tarmfunktion, tre personer upplevde en
forbattrad funktion medan tjugosex personer upplevde en oférandrad funktion. Fyra var
osakra. For 17 personer foranledde undersokningen vidare atgarder, 22 personer bedomdes
inte vara i behov av ytterligare uro-tarm atgarder. Fyra formular saknade fragan.

Patienten: Uppfattas halsotillstandet som stabilt senaste 3 aren?
Uppfattas motorisk funktion som stabil senaste 3 aren?
Uppfattas uro-tarmsituationen som stabil senaste 3 aren?

Undersokaren: Har MMCUP-genomgangen medfort forslag till atgarder?

Stabilt Samre Battre Osaker Gammall Atgard
status status status formular efter
unders
Medicinska 32 13 2 1 1 14
parametrar
Motorik 30 13 3 1 1 26
Uro-tarm 25 11 3 4 5 17

Tabell 4. Forbattring, forsamring eller stabil status av halsotillstand, motorisk funktion och
uro-tarm funktion de senaste 3 aren samt atgard efter undersokning.

Sammanfattande medicinsk bedémning

Baserat pa datasammanstallningen fran de fyra olika formuldren och tillgangliga journaldata
gjorde studieansvarig (LW) en Overgripande bedémning av den medicinska situationen.
Patientens egen uppfattning om sin évergripande halsa enligt EQ5D-5L var till mycket stor
hjalp, liksom uppgifter om forandrad funktion de senaste tre aren. Dock ingick inte
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studieansvarigs egen undersokning av patienten, eller kannedom om patientens egen syn pa
tidigare foreslagna utredningar och andra omstandigheter, sa beddmningen maste
kompletteras av ldkare som ansvarar for samordningen av patientens medicinska behov i
relation till MMC-diagnosen.

Med ovanstaende reservation bedomdes att 26 av de 51 personerna i studien hade aktuellt
behov av uppfoljande medicinsk beddémning/utredning/atgard. Av dessa uppfattades for
manga att behovet inte kunna vanta och brev till vardcentraler, lungklinik, NK-mottagning,
urologmottagning, psykiatri och patienten sjalv skrevs i samband med genomgang av
formularen for 14 av deltagarna under sommaren 2016. Overgripande medicinsk slutsats r att
tre av fyra vuxna med RMB foref6ll sakna tillfredsstallande medicinska insatser.

Trettionio av samtliga 51 deltagare, dvs. minst tre av fyra deltagare, fick forslag eller atgarder
medicinskt, fysioterapeutiskt eller uroterapeutiskt utdver de insatser som redan pagick.

DISKUSSION

En majoritet i undersdkningsgruppen rapporterade halsoproblem av flera slag. Inte minst
smartproblematik var vanligt forekommande, 31 av 51 hade upplevt smarta de senaste fyra
veckorna, som i flera fall lett till somnstérningar och stérningar i arbete/daglig verksamhet.
Ocksa i den egna skattningen av hélsorelaterad livskvalitet rapporterade man mest besvar
inom omradet smarta. Urin- och avforingslackage var mycket vanligt, endast 18 procent
lackte varken urin eller avféring. Aven om vi inte undersokte hur inkontinens paverkade
HRQoL (halsorelaterad livskvalitet) har andra forskare funnit ett samband mellan
urininkontinens och lagre rapporterad HRQoL (framforallt kvantiteten av urin ar en viktig
parameter; t.ex. 17). Vidare kan det tilldggas att det i litteraturen rapporterats om en tkad
forekomst av blascancer vid neurogen blasfunktionsnedsattning, sarskilt vanligt ar det vid
langvarig KAD-behandling. Man vet inte exakt orsak, men spekulerar kring kronisk
inflammation (18). Av vikt ar ocksa att njurfunktionen inte var bedémd eller kéand hos ca var
femte individ samt att endast hélften hade normal njurfunktion, detta trots att medianalder var
under 30 ar.

Hogt blodtryck uppmattes hos tolv personer varav det var tidigare oként hos hélften och
foljaktligen obehandlat. Endast fyra av dessa hade normal njurfunktion. HOgt blodtryck var
spritt dver alla aldrar. Hjarnstamssymtom som svarighet att svalja och andningssvarigheter
forekom dar en del var beroende av andningshjalpmedel. Som tidigare papekats ar dessa
symptom potentiellt mycket allvarliga och eventuellt livshotande. Av totalt 110 rapporterade
operationer i gruppen gallde en majoritet shuntoperationer och fotoperationer. Dessa var
jamnt fordelade avseende MFN men de med hog lumbal respektive hdg lumbal/thorakal MFN
hade haft totalt flest antal operationer.

Enligt den egna skattningen av HRQoL upplevde majoriteten inga svarigheter med personlig
vard som att tvatta och kla sig, daremot hade en tredjedel mattliga och stora svarigheter i
vanliga aktiviteter. Cirka halften beskrev nagon form av nedstamdhet.

Den pediatriska varden, uppféljningen och behandlingen inom sjukvard och habilitering
fungerar i allmanhet bra enligt riktlinjer och vardprogram. Det ar dock anméarkningsvart att
halsoproblemen efter 18 ars alder hos gruppen med RMB ar sa omfattande att det paverkar
den dagliga livsforingen. De exekutiva svarigheter som ar vanliga hos personer med RMB gor
att de ofta inte formar ta fullt eget ansvar for den egna héalsan, oavsett begavningsniva. Det
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galler att skota RIK-tider for att tomma blasan, uppmarksamma och atgarda trycksar, ha
kontroll pa besok inom sjukvarden etc. Drygt halften angav ocksa att de hade en personlig
“coach”, i de flesta fall i form av forilder, trots att man kanske flyttat hemifran. |
undersdkningsgruppen bodde 19 personer fortfarande i foraldrahemmet. Sex var sambo och
fyra hade barn. Fjorton studerade fortfarande och andelen yngre personer forklarar varfor
manga annu inte etablerat varaktiga relationer eller flyttat hemifran.

Undersokning av muskelfunktionsparametrar gav viss information om hur gruppens
funktionsformaga var vid undersokningstillfallet, men det ar framst vid upprepade matningar
av funktionsformagan, som man kan upptacka forsamringar och atgarder kan sattas in.
Instrumenten bor vara standardiserade samt valida for patientgruppen och reliabla for att
sékert kunna upptacka Kliniska funktionsférandringar. FOr undersdkningsgruppen var
muskelfunktionsférmagan i armarna forhallandevis battre, men nytillkommen fumlighet eller
svaghet eller sméarta i armarna noterades i nagra fall, vilket maste utredas vidare med tanke pa
atgardbar syringohydromyeli. Muskelfunktionen i benen var mest nedsatt, och i fotlederna var
muskelstyrkan som samst for gruppen. Ledrorligheten i hofter, knédn och fotleder var
inskrankt hos en stor andel av gruppen, bl.a. pa grund av att 2/3 forflyttar sig med och sitter i
rullstol storre delen av dagen for savél korta strackor inomhus som langre strackor ute i
samhallet. Tva av tre hade strackdefekter i knaleder och ca halften kunde inte stracka ut fullt i
hoftleder. Med hjalp av PPAS finns nu mojlighet att folja utvecklingen av asymmetrier i
hallningen i liggande sittande och staende, instrumentet ger forhoppning om att upptécka dven
mindre tecken pa asymmetri for att kunna satta in adekvata insatser. En stor andel av personer
med RMB har asymmetrisk hallning och i denna undersokningsgrupp hade héalften skolios.
Validering av PPAS for denna patientgrupp saknas annu.

Da majoriteten i studien var unga vuxna ar det viktigt att vidare undersoka halsa och
livskvalitet hos en storre population dar aldrarna ar mer jamnt fordelade. Sannolikt &r hélsa
och livskvalitet nagot battre hos de yngre som nyss lamnat barn- och ungdomshabiliteringen
jamfort med de som &r &ldre och lamnade med eget ansvar under lang tid. Det kan ocksa vara
sa att de med battre halsa var mindre bendgna att delta i studien da de kanske i storre
utstrackning hade arbete eller deltog i fler aktiviteter dverlag.

Enligt resultaten fran denna pilotstudie férekommer bade fysiska och psykiska svarigheter i
stor omfattning, vilket pekar pa nédvéandigheten att erbjuda en aktiv uppfoljning medicinskt
och socialt ndr ungdomarna med RMB lamnar barn- och ungdomshabiliteringen. Jamfort med
barnpopulationen & mojligheten till uppféljning idag ojamlik och fordelad pa olika aktorer.
Med tanke pa att personer med RMB loper risk att fa forsamrad halsa och i vissa fall
livshotande tillstand nar adekvat uppféljning saknas, ar det angelaget att tillskapa ett
valgrundat vardprogram och en enhetlig, organiserad uppféljning for att minska riskerna och
for att framja forutsattningar for basta moéjliga hadlsa och livskvalité. Att dver halften av
deltagarna beddmdes vara i aktuellt behov av ldkarbedémning/utredning och atgard ar
anmarkningsvart och orovackande. Mycket arbete finns kvar att gora for att forbattra halsa
och funktionsférmaga hos denna population — och framfor allt kréavs krafttag for att forhindra
ytterligare forsamring i funktion och framtida livsutsikter.
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MMCUP Allmdint formuldr - vuxen

Personnummer |1 | [ | | | [ J—=L 1 | | | asémmdd-nnnn)

Efternamn ... FOrnamn ..o
Bedomare Namn.......cccccocevivviveiveriennn D 1 G Klinik/enhet

Bedomningsdatum || | | J—[ [ J—L | | (a&8-mm-dd)

Uppgifter om diagnoser

Diagnos ryggmargsbrack = MMC (ange endast ett alternativ, se manual)
[] Ryggmargsbrack-MMC  [] Troligt, ej helt sakert ryggméargsbrack-MMC
[] Inte MMC, endast annan spinal missbildning, vad..........................ccoooeeeiii.

Kalla till uppgift om diagnos (flera alternativ méjliga) [ ] Personen sjalv [_] Narstende (som sett
personen som nyfodd);

Remiss, journal eller journalkopior fran: [_] Neurokirurg [ _] Barnneurolog [_] Neurolog

[ ] Vuxen(re)hablakare [ ] Annan lakare [ ] Annan, vem................

Kompletterande uppgifter for att validera diagnosen:
Finns &rr pé ryggen talande for operation av ryggmargsbrack? [ ]Ja [] Nej [] Okant

Om ja, opererades bréacket forsta levnadsdagarna [1Ja [] Ne j__]Okant
Finns bula éver brackomréadet? [1Ja [] Nej []Okant
Fanns/finns hartofs/harigt parti 6ver ryggraden? [1Ja [] Ne j__]Okant

Bilddiagnostik rygg som stddjer diagnosen finns [_] Slatrtg [ ] Datortomografi [_] MRT
Hydrocefalus

[1Ja, har shunt  [] Ja, men shunten borttagen [ ] Ja, opererad med VCS (ventrikulocisternostomi) [ ] Nej

Arnold-Chiari-missbildning [ ]Ja [ ] Nej [ ] Okéant

Uppgifter om social situation

Fodelseland [] Sverige [] Annat land, inflyttad &r eller &lder [ ] Ungefarlig uppgift
Civilstand [] Ej gift eller sambo [_] Gift eller sambo [ ] Skild  [] Anka/Ankeman [ ] Oként
Har barn []Ja [ ] Nej [ ] Okant

Boendeform (flera alternativ mdjliga)

[ ] Med foraldrar [ ] Ensamboende [ ] Sammanboende ] Bor med egna och/eller sambos barn
[IGruppbostad/boende med sarskild service [ ] Vérdinrattning/sjukhem
Skolform vid 14 ars &lder (hogstadiet) [ | Grundskola [_] Grundsérskola [] Traningsskola [ ] Okant
Har avslutad eftergymnasial utbildning [_] Ja, fran hogskola/universitet [ Ja, annan [ 1 Nej [] Okant
Sysselsattning Kryssa i alla aktuella alternativ och fyll % 25% 50% 75% 100%

[] Studier ] ] ] ]

[] Daglig verksamhet ] ] ] ]

[ ] Arbete* ] ] ] ]

] Sjukskrivning ] ] ] ]

(] Aktivitets-/Sjukersittning/”sjukpension” ] ] ] ]

[] Arbetssokande ] ] ] ]

[] Hemma, ej arbetssdkande ] ] ] ]

[ ] Annat - vad? ] ] ] ]

*Om arbete, r arbetet med Ionebidrag? [ ] Ja [ ] Nej [ ] Okéant
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MMCUP Allmdint formuldr - vuxen

Personnummer |1 | [ | | | [ J—=L 1 | | | asémmdd-nnnn)

Efternamn ..o FOrnamn ..o

Uppgifter om social situation (forts.)

Korkort [ ]Ja [ INej [ ]Okant
Assistans (personlig assistans) []Ja** [ ] Nej []Okaént
**Om ja - beviljat antal timmar per vecka? ............... tim ] Ungefarlig uppgift

Annan hjalp []Hemtjanst [ ] Ledsagare [ ] Anhorigstod [ ] God Man [ ] Okant
Har ”medicinsk coach” (stodperson for att medicinska kontakter och egenvard blir av/genomfors)
[ ] Nej [ 1Ja, och om ja: [] Av kommun/landsting/myndighet sarskilt utsedd stodperson
[] Foralder [ ] annan, Vem. ......oueeeeeneeeieee e

0] 1 11T 17V

Uppgifter om medicinska kontakter

Kontakter senaste aret:

Vuxenhabilitering [ ] Léakare [_] Skéterska [ Fysioterapeut [ Arbetsterapeut ] Kurator [_] Psykolog
Primarvard/kommun [_] Lakare [ ] Skoterska [_] Fysioterapeut [_] Arbetsterapeut [ | Kurator
Specialistsjukvard  [] Uroterapeut [ ] Urolog [ ] Njurmedicin [] Ortoped [ ] Neurokirurg

[ ] Neurolog [ ] Rehablékare

Uppgifter om héalsa

Langd................cm [ |Stdende langd [ ] Liggande langd  L&ngden osaker/svarmatt : [ ]
Vikt .........kg Blodtryck (sittande ho arm, 5 min vila) ...... /.....mm Hg

Pégaende lakemedelsbehandling p.g.a. hypertoni [ ]Ja [ ] Nej

Har eller har haft njurfunktionsnedséttning [ ]Ja []Nej Om ja: njurtransplanterad [ ] Ja [ ] Nej
dialysbehandlas [ ] Ja [ ] Nej

Njurfunktionsundersokningar gjorda inom senaste 5 aren:

lohexolclearence/Crom EDTA clearance []Ja*** [ | Nej []Okant; ***senaste :GFR.......... ml/min/1,73 m2

Cystatin C / GFR [lJa*** [ ]Nej []Oként; *** senaste GFR.......... ml/min/1,73 m2

Ultraljud []Ja [ 1 Nej []Okant

CT-urografi []Ja [ 1Nej []Okant

Urodynamik/cystometri [1Ja [ 1Nej []Okant

Annan:

Har haft allergireaktion utlést av latex [ ]Ja [ ] Nej [] Okant

Har andningshjalpmedel [Jda [ INej  Omja,vad....cccooeeeeeeoooiiieeeeeeeceeeeeee

Har svaljningssvarigheter/aspirationstendens [ ]Ja  [INej

MMCUP Allmant formuldr-vuxen 2016-02-16
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MMCUP Allmdint formuldr - vuxen

Personnummer |1 | [ | | | [ J—=L 1 | | | asémmdd-nnnn)

Efternamn ..o FOrnamn ..o

Uppgifter om héalsa (forts)

Har svar synnedsattning/blindhet [ ]Ja* [ ] Nej [ ] Oként
Definieras som binokular synskérpa < 0,3, svar synfiltsdefekt eller CV1 (syncentralskriterier)
*Om Ja — &r det en forvirvad synskada pga hydrocefalus/shuntsvikt? [ ]Ja[ ] Nej [ ] Oként
Har svar horselnedsattning/dévhet ] Ja ] Nej ] Okant
Definieras som behov av hérapparater bilat, eller bilat dév
Haft lagenergifraktur/er [] Ja [ ] Nej [ ] Oként
Om ja, vilken kroppsdel
Eventuella andra sjukdomar/funktionsnedsattningar (text och/eller ICD-koder)
Uppgifter om kognitiv funktion
Utvecklingsstorning, enligt ICD-10 kriterier [1Ja [ ] Nej [] Okant
Beddmning av kognitiv niva baserad pa
] Klinisk bedémning, eventuella tidigare testresultat ej tillgangliga
[] Psykologtest med nivabedémning utford, senastar _ eller &lder ___ (ar) [] Ungefarlig tidpunkt
Finns andra specifika kognitiva
svarigheter som utgor problem i vardagen? [1Ja [ ] Nej [ ] Okant
[] Utredning av exekutiva funktioner utford, senastar ___ eller &lder ___ (ar) [] Ungefarlig tidpunkt
Uppgifter om genomgangna operationer
Ortopediska operationer Ja Nej Okant Ar
Rygg ( skolios, kyfos ) ] ] O] -
Hoft ] ] ] —_—
Kné ] O] L] -
Underben ] O] [] :
Fot L] L] L] _
Neurokirurgiska operationer
Shuntrevision/er ] ] L] senastdr ~ totaltca............ gor,
Fjattrad marg ] ] ] L
Dekompression bakre skallgrop ] ] ]
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MMCUP Allmdint formuldr - vuxen

Personnummer |1 | [ | | | [ J—=L 1 | | | asémmdd-nnnn)

Efternamn ..o FOrnamn ..o

Uppgifter om genomgangna operationer (forts)

Nefro- eller urologiska operationer Ja Nej Okaént Ar
Njurtransplantation ] ] ]

Blasforstoring ] ] ] :
Stomi-operationer

Urostomi L] [] ] _
Tarmstomi ] L] Il -
Gastrostomi ] ] ] L
Tracheostomi ] ] ] L
Op for trycksar ] O] L] -
Andra operationer, vilka

Avslutningsvis

Uppfattas halsotillstandet som stabilt senaste 3 dren? [ ]Ja [ ] Nej,forsamrat [ ] Nej,forbattrat [ ] Osékert

Har MMCUP-genomgangen medfort forslag till atgéarder? [_] Nej ] Ja, vad/vilka?

Synpunkter/6nskemal angaende sjukvard och habilitering framférda av patienten/foretradare i samband med kontakten

Formularet ifyllt med hjalp av (flera kryss méjliga): [] patientens egna uppgifter ] narstaendes uppgifter
(] personlig kidnnedom [ ] habiliteringsjournal/er [ ] sjukhusjournal/er
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MMCUP

Personnummer |__1 | | | | | | |— 1 | | | (s8smmdd-nnnn)

Efernamn ...ooooeeeeeee e FOrnamn e

S T=T0 [0 0 T 1= TR
Namn Yrke Klinik/enhet

Bedémningsdatum |_| | | |- | |—| | | (3388 -mm-dd)

Aktuell bldstomningsfunktion

Kéanner blasfylinad/trangning [1Ja []Nej [] Osakert [] Inte fragat
Blastdmningsmetod (flera alternativ kan anges)

] Miktion utan krystning/kompression [_] Miktion med krystning [_] Miktion med manuell kompression
[JRIK viauretra [ ] RIK via alternativ kanal [ ] Kvarliggande KAD [] Suprapubisk kateter
[] Urindeviation med kontinensfunktion [] Urindeviation utan kontinensfunktion

Bléstdmning genomfdrs (géller i bade hem och arbete/skola/motsv; ange endast ett alternativ)
[ ] Helt sjalv, inklusive att ta sig till toaletten utan paminnelse fran annan person

] Med enbart muntligt stod fran annan person ] Med enbart fysiskt stod av annan person
] Med bade muntligt och fysiskt stod av annan person [ ] Hjalp med allt

[ ] Osakert [ ] Okant

Vanligaste blastémningsfrekvens, ungefiirligt antal ginger per dygn:................. ,varav......... ggr/natt

Kontinens for urin: Urinlackage [_] Nej []Ja, endast natt [_] Ja, endast dag [_| Ja, dag och natt
Om ja, ange frekvens
[]Varjedygn [ ] Nagon/nagra ganger i veckan [ ] N&gon/négra ganger i manaden
(] Enstaka tillfallen, mer séllan &n varje ménad
Komplikationer fran urinvégarna

[1Ja [ ] Nej [] Oséakert/ingen uppgift

Om ja, vad? (flera alternativ kan anges)

[] Bl&ssten [] Njursten

] Antibiotikabehandlad UV utan feber (temp < 38,5) Antal senaste &ret:...........................
] Antibiotika behandlad UVI med temp > 38,5 Antal Senaste &ret:. ... .....coeveeueeneenniin.

L] ANNAN, VA. oo

Behandling urinvagar senaste aret

Antibiotika/kemopreparat for att forebygga UVI? [ ] Ja [ ] Nej [ ] Okéant

Lakemedel for blasdysfunktion [ ] Ja, likemedlets namn .................c.coeevueeeiiueeieeennnn...

[ ] Nej [ ] Okéant
Botulinumtoxin intravesicalt [_] Ja [ ] Nej [ ] Okéant
Blasskéljning []Ja [ ] Nej [ ] Okant

Om ja, ange blasskoljningsvatska:

MMCUP vuxen uro-tarm version 160201
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MMCUP

Personnummer |__1 | | | | | | |— 1 | | | (s8smmdd-nnnn)

Aktuell tarmtémningsfunktion

Kanner trangning till avforing [1Ja [INej []Osakert []Inte aktuellt [_] Okant
Tarmtémningsmetod ( fyll i alla aktuella alternativ)

(] Normal témning utan hjalpmedel [] Krystar, lutar fram for att tomma [_] Digital stimulering
(] Suppositorier (glycerin, mjukgérande)  [] Plockning

[] Sma lavemang/klysma<150 ml [] Storre lavemang>150 ml

] MACE/ACE (antegrad continence enema)[_] Colostomi

] Annan metod: [] Vet gj

Pé&gaende peroral lakemedelsbehandling for tarmen  []Ja, [ Nej [] Oként

Forekommer smarta i samband med tarmtémning? [ ] Ja [ INej []Oséakert [ ] Inte fragat

Tarmtémning genomfors (géller i bade hem och arbete/skola/motsv; ange endast ett alternativ)

[] Helt sjalv, inklusive att ta sig till toaletten utan paminnelse fran annan person

] Med enbart muntligt stod fran annan person ] Med enbart fysiskt stod av annan person
] Med bade muntligt och fysiskt stod av annan person [ ] Hjalp med allt
[ ] Osékert [ ] Okéant

Vanligaste tidsatgang™ for en tarmtomning (*tid fran det man bérjar ta av sig byxorna tills man satt pa
byxor igen efter tarmtémning) ............. minuter

Kontinens for avforing:
Avforingslackage [] Ja [ ] Nej
Om ja - Frekvens

[] Varje dygn ] N&gon/nagra ganger i veckan [ ] Nagon/nagra ganger i manaden
(] Enstaka tillfallen, mer séllan &n varje manad
Kommentar:

Avslutningsvis

Uppfattas uro-tarmsituationen som stabilt senaste 3 aren? [ ]Ja [_] Nej,forsamrat [ ] nej,forbattrat [] oséakert

Har MMCUP-genomgangen medfort forslag till &tgarder? [_] nej [1ja, vad/vilka?

Synpunkter/onskemal angaende uro/tarmsituationen framforda av patienten/foretradare i samband med kontaktery

MMCUP vuxen uro-tarm version 160201 2(2)



MMCUP Fysio- och arbetsterapeutformuldr - vuxen

Personnummer || [ | | [ | | J—0L 1 | | | mmdd-nnnn)

EFErnamn ..o FOrnamn .o

S T=To (0] 0 1T 1T
Namn Yrke Klinik/enhet

Bedomningsdatum || | | J—[ | J—L | | (28&-mm-dd)

Uppgifter om muskelstyrka (se manual MMCUP fysioterapi)

Muskelstyrka 6vre extremitet

Hdoger sida 0 1 2 3 4 5 Ej bedémd
Skulderabduktion O O O Od o O [
Armbagsflexion O O O 0O O 0O [
Armbagsextension O 0O O o o 0O [
Handledsextension O O O O O O O]
Vanster sida
Skulderabduktion O O Od o 0o O [
Armbégsflexion O O O O O 0O L]
Armbagsextension O O 0O O o 0O [
Handledsextension O O O O o O O]
Handdynamometer: Ange typ av matare..............o.oevieeeniieinininiinanannannn..
Hoger ......cooovvviviiiii.. kg Vanster............oooeiiiiiiiiiiiiiiin kg
Muskelstyrka nedre extremitet
Hoger sida Ej bedémd
Béckenelevation (m. Quadrratus lumborum) [ Ingen [1Svag []God ]
0 1 2 3 4 5
Hoftflexion O 0O O O O 0O L]
Hoftextension 1 OO OO O 0O [ L]
Hoftadduktion O 0O O 0O O 0O L]
Hoftabduktion O 0O O O O 0O L]
Knaflexion 1 OO OO O 0O [ L]
Knéaextension 1 O O O 0O O L]
Fotled dorsalflexion 1 OO OO O 0O [ L]
Fotled plantarflexion O 0O O O d 0O []
Vanster sida Ej bedomd
Béckenelevation (m. Quadrratus lumborum) [ Ingen [1Svag []God ]
0 1 2 3 4 5
Hoftflexion O O O d o O |
Hoftextension O d O d o 4 [
Hoftadduktion O O O d o od |
Hoftabduktion O O O d o od |
Knéflexion 1 O O O 0O O L]
Knaextension 1 OO OO O 0O [ L]
Fotled dorsalflexion 1 OO OO O 0O [ L]
Fotled plantarflexion O 0O O O d 0O []

Finns patientrelaterad orsak till att beddmning ej gjorts? [ ] Nej [] Ja, ange orsak till ¢j bedémd

(endast ett alternativ) || Gipsad [] Nyopererad [] Svarighet att medverka [] Annan, vad
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MMCUP Fysio- och arbetsterapeutformuldr - vuxen

Personnummer || [ | | [ | | J—0L 1 | | | mmdd-nnnn)

Klassifikation (muskelfunktionsniva, se manual MMCUP fysioterapi)

Muskelfunktionsniva (samsta sidan géaller) (Ange endast ett alternativ)
[]1: Sacral ] 11: L&g lumbal (] H1: Mellan lumbal
[]1V: Hog lumbal ~ [] V: H6g lumbal/thoracal

Uppgifter om muskeltonus

Okad muskeltonus, nedre extremiteter [ | Nej [ ]Ja* []Kanejavgoras [ ] Ejbedémd
*Om ja, paverkad(e) muskelgrupp(er):

Hoftflexorer [ 1 Nej ] Ja hoger [_] Ja vanster [_] Osakert
Hoftadduktorer [ 1 Nej ] Ja hoger [_] Ja vénster [_] Osékert
Knéflexorer [ 1 Nej ] Ja hoger [_] Ja vénster [_] Osékert
Dorsalflexorer [ 1 Nej ] Ja hoger [_] Ja vénster [_] Osékert
Annan muskelgrupp, vilken........................... [ ] Nej [] Ja hoger [] Ja vénster [_] Osékert

Upplever personen sjalv eller omgivningen férandring av muskeltonus i nedre extremiteter senaste
aret? [ INej []Ja okat []Ja, minskat [ ] Kan ejavgoras [ ] Okant

Uppgifter om passivt led-rorelseomfang (Fér utgangspositioner se manual MMCUP fysioterapi)

Passivt led-rorelseomfang

Hoger sida Véanster sida
Grader Awvikande Grader Avvikande
utgangslage utgangslage
Hoftflexion L1 1] [INej [JJa Ll | ] [INej []Ja
Hoftextension (I I [(INej [JJa (I I [INej [JJa
Hoftabduktion (I [(INej [JJa (I I CONej [
Hoft, inatrotation (I (ONej [lJa (I I CONej [JJa
Haoft, utatrotation (I CONej [JJa CONej [lJa
Knéaflexion L1 1] [INej [JJa L1 1 ] [(INej []Ja
Kn&, hamstringsvinkel (I [ONej [JJa [(INej [JJa
Knéextension (I [ONej [JJa [INej [JJa
Fot, dorsalflexion (I I [(ONej [JJa (I [INej [JJa
(flekterat kna)
Fot, dorsalflexion (I [(INej [JJa (I [INej [JJa
(extenderat kna)
Fot, plantarflexion LI 1| [INej [Ja I [INej [Ja
Uppgifter om rygg
Rygg (bedéomd i sittande)
Kyfos ] Nej [1Ja [] Kan ej avgoras [] Ej bedomd
Skolios ] Nej []Ja [] Kan ej avgoras [] Ej beddémd
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MMCUP Fysio- och arbetsterapeutformuldr - vuxen

Personnummer || [ | | [ | | J—0L 1 | | | mmdd-nnnn)

PPAS, postural férmaga och asymmetrier — ryggliggande (se manual, CPUP vuxen)

Ryggliggande

[ 11 = Kan inte ratas ut och placeras i ryggliggande

[ ] 2 = Kan ratas ut och placeras i ryggliggande men behover stod

[] 3 = Kan ligga pé rygg utan stéd men inte rora sig

[] 4 = Kan initiera flexion av bélen (stabilisera bal for att lyfta huvud eller kna)

[]5 = Kan gora tyngdverforing lateralt och aterga till ursprungslaget (rulla &t sidan)

[ ] 6 = Kan ta sig ur ryggliggande (byta stallning ex rulla 6ver p& mage eller upp till sittande)
[]7 =Kan tasig i och ur ryggliggande (ex till sittande och tillbaks till ryggliggande)

Kommentar
Ryggliggande, frontalt (podng 1=ja, 0=nej) Ryggliggande, sagittalt (poang 1=ja, 0=nej)
Huvudet i medellinjen Huvudet i medellinjen (lag kudde)
Balen symmetrisk Balen i neutrallage
Béckenet neutralt Béckenet neutralt
E;:lf:nztteparerade och raka i férhallande till Benen raka, strackta hofter och kna
Armarna vilande langs sidorna Fotterna vilar i neutralldge
Jamn viktfordelning Jamn viktférdelning
Totalpoang Totalpoang

PPAS, postural formaga och asymmetrier — sittande pa brits (se manual, CPUP vuxen)

Sittande pa brits

[]1 = Kan inte placeras i sittande

[] 2 =Kan placeras i sittande men behéver stod

[] 3 = Kan sitta utan stod men inte réra sig

[ ] 4 = Kan luta balen lite framét - bakat innanfér understodsytan

[]5 = Kan gora tyngdverforing lateralt och aterga till ursprungslaget (fran ena backenhalvan till den andra)
[] 6 = Kan ta sig ur sittande (byta stallning, ex ta tyngd pa fotterna och létta fran britsen)

[]7 =Kan tasig i och ur sittande (ex till staende och tillbaks till sittande)

Kommentar
Sittande, frontalt (poang 1=ja, 0=nej) Sittande, sagittalt (poang 1=ja, 0=nej)
Huvudet i medellinjen Huvudet i medellinjen
Balen symmetrisk Balen i neutrallage
Béckenet neutralt Béckenet neutralt
Bengp separerade och raka i férhallande Hofterna bojda (90°)
till backenet
Armarna vilande langs sidorna Knén bdjda (90°)
Jamn viktfordelning Fotterna i neutrallage/fotsulorna i
golvet
Totalpoang Totalpodng
Beddmd i sittande: [ ] Utan stod [ ] Med stod

Kommentar
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MMCUP Fysio- och arbetsterapeutformuldr - vuxen

Personnummer || [ | | [ | | J—0L 1 | | | mmdd-nnnn)

PPAS, postural formaga och asymmetrier — staende (se manual, CPUP vuxen)

PPAS, postural formaga stdende

[ ] 1 =Kan inte ratas ut och placeras i stdende

(] 2 = Kan ratas ut och placeras i stiende men behéver stod

[] 3 = Kan sté utan stéd men inte réra sig

[ ] 4 = Kan luta balen lite framét - bakat innanfor understodsytan

[]5 = Kan géra tyng6verforing lateralt och terga till ursprungslaget (fran ena foten till den andra)
[] 6 = Kan ta sig ur stdende (byta stéllning ex flytta en fot framat)

[ 17 =Kan tasig i och ur stdende (ex ga och stanna)

Kommentar
Staende, frontalt (poédng 1=ja, 0=nej) Staende, sagittalt (poang 1=ja, 0=nej)
Huvudet i medellinjen Huvudet i medellinjen
Balen symmetrisk Balen i neutrallage
Béckenet neutralt Béckenet neutralt
E_:enep separerade och raka i forhallande Benen raka med strackta hofter och knén
till backenet
Armarna vilande langs sidorna Fotterna i neutrallége/ fotsulorna i golvet
Jamn viktférdelning Jamn viktférdelning
Totalpoéang Totalpodng

Beddmd i stdende: [ ] Utan stod [ ] Med stod L] I stahjalpmedel

Kommentar

Uppgifter om forflyttningar (se manual MMCUP fysioterapi)

Funktionell gangférmaga (ange det vanligaste férekommande alternativet)

[ ] 1 — Géar bade inom- och utomhus. Ej behov av ortoser (ev inlagg). Haller gdngtakten med
jamnariga vid gang utomhus.

(] 11 — Gér inom och utomhus. Behov av ortoser men ej av ganghjélpmedel. Anvéander rullstol
utomhus enbart vid langre forflyttning.

] 111 — Gér inomhus. Behov av ortoser (och ganghjalpmedel). Anvénder rullstol utomhus och vid langre
avstand inomhus.

] IV — Géar inomhus med ortoser och ganghjalpmedel. Anvéander rullstol inom- och utomhus
[] V — Har traningsgang i skola, terapi och hemma. Forflyttar sig funktionellt med rullstol.
[] VI — Gar inte. Har ev stafunktion.

] Ej bedomd

Formaga till 6verflyttningar/korta forflyttningar i bostaden (ange vanligaste alternativet for respektive frga)

Forflyttningsposition [ ] Sittande [ ] Stdende [ ] Okant
Hjalp av annan person  []Ja [ ] Nej [ ] Oként

Forflyttningshjalpmedel ] Inga [_] Glidbrada/vridplatta [ ] Ganghjalpmedel [] Lyft/sele ] Okéant
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MMCUP Fysio- och arbetsterapeutformuldr - vuxen

Personnummer || [ | | [ | | J—0L 1 | | | mmdd-nnnn)

Uppgifter om forflyttningar (fortsattning)

Functional Mobility Scale (FMS)
Be personen att uppskatta vanligast forekommande funktionella forflyttning vid samtliga tre avstand
nedan. Ange en gradering vid respektive avstand.

5 meter 50 meter 500 meter

N= Inte tillampbart; t.ex. personen fullféljer inte avstandet.

C= Kryper: Personen kryper vid forflyttning i hemmet (5 m) 1= Anvander rullstol: Kan ev. st vid
forflyttningar, kan ev. ta nagra steg med hjélp av annan person eller

rollator/stod.

2= Anvander rollator eller stéd; utan hjalp av annan person.

3= Anvander kryckkappar; utan hjalp av annan person.

4= Anvander kappar (en eller tva); utan hjélp av annan person.

5= Sjalvstandig gang pa jamnt underlag; anvander inte ganghjalpmedel eller hjalp av annan person*.
Behover ledstang vid trappgang.

*Om mobler, vaggar, staket, skyltfonster anvands som stdd, anges siffran 4 som korrekt beskrivning.
6= Sjalvstandig gang pa alla underlag; anvander inga ganghjalpmedel eller hjélp fran annan person nar
personen gar pa olika underlag inklusive ojamn mark, trottoarkant och i folksamlingar.

Kommentar

Uppgifter om rullstol

Manuell rullstol (Ange det vanligaste férekommande alternativet)
(] Anvéander ej [] Blir kord [ ] Kér sjalv [ ] Oként

Har elektrisk rullstol [] Ja [ ] Nej [ ] Okéant

Uppgifter om ortoser

Anvander spinal ortos (korsett) []Nej [] Ok&nt []Ja*, ange indikation och genomsnittlig
anvandningstid per dygn under senaste 4 veckorna:

Indikation - forbattra sittfunktion: [] Nej [] Okant

] Ja, anvandningstid || Dagar/vecka || Timmar/anvandningsdag
(1-7 dagar)
Indikation - korrigera deformitet:  [] Nej [] Okant
] Ja, anvandningstid |__J Dagar/vecka | ] Timmar/anvandningsdag
(1-7 dagar)

Anvinder formgjuten rygg/sits/specialanpassad stol pga ryggdeformitet [ Nej [ ]Ja [] Okant

Anvander ortos/er for dvre extremiteterna [ Nej [ ] Okant [] Ja*
*ange indikation: [_] Bibehélla rérelseomfang/kontrakturbehandling [ ] Funktion
(] Béde bibehalla rérelseomféng/kontrakturbehandling och funktion

*ange anvandningstid, genomsnittligt antal dagar/vecka for de senaste 4 veckorna, samt
genomsnittligt antal timmar/dygn under de dygn ortosen anvands

Dagar/vecka Timmar/anvandningsdag
(1 -7 dagar)
Handortos, hoger [ ] Nej  [] Ja, ange anvandningstid || (dagar/vecka) L....IL  (timmar)
Handortos, véanster[ ] Nej [ ] Ja, ange anvandningstid || (dagar/vecka) L....1  (timmar)
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MMCUP Fysio- och arbetsterapeutformuldr - vuxen

Personnummer || [ | | [ | | J—0L 1 | | | mmdd-nnnn)
Uppgifter om ortoser (forts)

Anvander ortos/er for nedre extremiteter [ ] Nej  [] Oként []Ja*
*ange indikation: [_] Bibehélla rérelseomfang/kontrakturbehandling [ ] Funktion
(] Béade bibehalla rérelseomfang/kontrakturbehandling och funktion

*ange anvandningstid, genomsnittligt antal dagar/vecka for de senaste 4 veckorna, samt
genomsnittligt antal timmar/dygn under de dygn ortosen anvands

Dagar/vecka Timmar/anvéndningsdag
(1 -7 dagar)

AFO, hoger [ INej []Ja, ange anvandningstid || (dagar/vecka) L | (timman

AFO, vanster [ INej []Ja, ange anvandningstid || (dagarivecka) L] (timmar)

KAFO, hoger [ 1Nej []Ja, ange anvandningstid || (dagar/vecka) || @immar)

KAFO, vanster ] Nej [] Ja, ange anvandningstid || (dagar/vecka) || (timmar)

HKAFO [ INej []Ja, ange anvandningstid || (dagarivecka || (timmar)

ANNAN 0rt0S, VIIKEN?.....coiiiceeeiie e L]

[ INej []Ja, ange anvandningstid || (dagarivecka) (timmar)

(0] T =] = L 0] (0T

Uppgifter om sar

Patienten upplever nedsatt kansel i [ ] satesregionen [ ] fotter [ ] nej, uppger god kansel [_] osékert/okant
Har hudsar av trycksarskaraktar/ svarlakta sar forekommit under de senaste 4 veckorna

[] Nej, har ej undersokt [] Nej, har undersokt, hittar inga

[]Ja Om ja, ange lokalisation.................ccoeevviiiiiiiieiinnn, [ ] Rott kvarstdende marke [ ] sar
[]Ja Om ja, ange lokalisation.................ccccoeeeiueeiiineniii, [ ] Rétt kvarstdende marke [ ] sar
[]Ja Om ja, ange lokalisation..................ccoevveeiueiineinnnnin, [ ] Rott kvarstdende marke [ ] sar

Uppgifter om smarta

Fragorna ar besvarade av: [] Personen sjalv [] Nagon i personens omgivning

Upplevt smérta de senaste 4 veckorna (Ange endast ett alternativ) [ Nej  []Ja

Om ja: Smartans lokalisation de senaste 4 veckorna (Ange ett eller flera alternativ)

[] Huvud []Nacke []Rygg []Brostkorg []Buk [] Axlar/skuldror [] Armar/hander

[] Hofter [] Larben/kn& [] Underben/fotter [ ] Annan lokalisation, vilken......................

Under de senaste fyra veckorna hur mycket har vérken eller smértan stort personens normala arbete
(innefattar bade arbete utanfor hemmet och andra dagliga sysslor)?
[ ] Inte alls [ Lite [ ] Maéttligt [] Mycket (] Valdigt mycket

Under de senaste fyra veckorna hur mycket har vérken eller smértan stort personens sémn?
[] Inte alls []Lite [ ] Mattligt [ ] Mycket [] valdigt mycket

Avslutningsvis (se aven allmént formular)

Uppfattas motorisk funktion som stabil senaste 3 &ren? [ ]Ja [_]Nej,forsamrat [_]Nej,forbattrat [ ]Osakert

Har MMCUP-AT/FTgenomgang medfort forslag till atgarder? [_] Nej ] Ja, vad/vilka?

Synpunkter/onskemal angdende FT/AT framforda av patienten/féretradare i samband med kontakten:
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