MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC
och annan neuralrorsdefekt

* Annika Lundkvist Josenby, registerhallare

* Leg fysioterapeut, Dr Med Vet




De nationella kvalitetsregistren

« utvecklar och sakra vardens kvalitet

 framstalla statistik
« for forskning inom halso- och sjukvard
 gor det mojligt att jamfora halso- och sjukvarden pa nationell och regional niva



Ryggmargsbrack

Sallsynt diagnos- livslangt uppféljningsbehov
Komplexa och svaroverskadliga behov vad galler halso- och sjukvardsinsatser.

Vanligt med allvarliga komplikationer inom flera olika kroppsfunktioner, komplikationer
kan medfora sankt livskvalitet och forkortad livslangd.

Strukturerade uppfoljning + kvalitetsregistret= ny kunskap och forbattrad vard.

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



Bakgrund -MMCUP

Nationella vardprogrammet for ryggmargsbrack- initierades 2004

Nationellt kvalitetsregister sedan 2012

* Finansiering — Sveriges Kommuner och Regioner

 Drift av registerplattform- RCSyd

* It-stodet vid utveckling av registrets anvandbarhet- halsoprofessionerna via gemensamt arbete i
arbetsgrupper

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

Ryggmargsbrack- inkluderar MMC, lipo-MMC och myeloschisis

Annan neuralrorsdefekt kan registreras- med har inget eget vardprogram

Insatser fran bade sjukvard och habilitering ska registreras for samma patient



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

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

 att sdkra vard av hog standard over hela
landet
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0-9 ar 10-18 ar 19-30 ar 31 ar- Totalt Totalt

(2023-2014) (2013-2005) (2004-1993) (1992-) (1973-2023)
Sodhom —————————————————— [RS¥ 34 27 28 112 .
s s : s 12 s
Skne Y y 30 y 112 20
I < 6 17 12 37 s
15 29 62 113 219 23
s 9 : 13 29 5
s 6 s s 1 0
s 5 , 20 33 0
6 s : e 2 s
s 6 0 0 7 0
s s 6 6 21 0
amtand N s s , 14 s
6 7 13 17 3 0
0 s s 0 s 0
s s 11 9 28 s
10 s 13 s 28 s
s 11 17 25 61 s
s 5 10 s 21 s
s s 6 2 35 s
aimar S 9 15 12 a1 s
Gotlana |~ s s s s 0

Sverige 2023 107 198 262 328 895 87
Sverige 2022 149 225 262 295 851 79
Sverige 2021 151 221 222 209 734 68



Vilka uppgifter samlas in i MMCUP?

Formular Barn Ungdom Vuxen
Deltagare X X X
Medicinsk bakgrund X X
Uro-tarmfunktion X X

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

Liten genomgang (x) X



Formulir/alder Deltagare Neuro Fysioterapi Uromott  Uroutredning  Kognition Arbetsterapi
genomedne
Nyfédd obligatoriskt Meuro - Uro barn Uroutredning bas
neonatal
4 -6 man Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas
10 - 12 man \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas
18- 24 man \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas PEDI, PDMS-2
34r \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn |Uro barn Uroutredning bas PEDI
4 &r \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn |Uro barn Uroutredning bas  Kognitiv PEDI, PDM5-2
funktion
S ar |\uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas PEDI, PDMS-2
6 ar \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas |Kognitiv PEDI, AMPS
funktion
7 &r |uppdatera uppgifter Fysioterapi barn |Uro barn Uroutredning bas PEDI, Ka-Tid B
8 ar \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn |Uro barn Uroutredning bas PEDI
9 &r \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas PEDI
10 ar |\uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas PEDI
11 ar \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas PEDI, Ka-Ti U
12 &r \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn |Uro barn Uroutredning bas  Kognitiv PEDI, AMPS
fumktion 11-12
Ar
13 ar uppdaterar uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas
|i[|f_ﬂ|1|]£ﬁ unedomen
14 ar uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas
15 ar \uppdatera uppgifter Fysioterapi barn  Uro barn Uroutredning bas |(Kognitiv Ka-Tiu
funktion)
16 &r \uppdatera uppgifter Fysioterapi Uro barn Uroutredning bas
unedom
17 ar uppdatera uppgifter Fysioterapi Uro barn Uroutredning bas AMPS
unedom




Formuldr/alder

18 ar
Varje ar fran 19 ar
Vid 20, 25, 30, 35, 40 ar osv

Vid 30 och 50 ar

Deltagare Neuro

uppdatera uppgifter, Meuro-

informera den vuxne __|wuxen
uppdatera uppgifter
uppdatera uppgifter

uppdatera uppgifter

Fysioterapl

Fysioterapi
WLIXET

Fysioterapi
VLIXEN
Fysioterapi
VLUIKEN

Uro mott

Uro utredning Kognition
Uroutredning bas
25 och 40 ar:
koenition

Arbetsterapi

Min mening

Min mening

Min Mening
AMPS

Liten
genomeing

Liten
EENDMEANE
Liten
EENOMEAne
Liten
EENDMEANE
Liten
EENOMEAnE



Aktivitet under 2023



Personer med ryggmargsbrack som under aret gjort uro-tarmbedémning. Fodda 20|

Andel personer med ryggmargsbrack som under dret gjort uro-tarmbeddmning. Fédda 2007 eller senare

Varden i Siffror

B
Enheter
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@ swockhom 773%
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Onskat viirde:

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

Andel personer med ryggmargsbrack som har samordnande verksamhet. Totalt antal personer
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Onskat viirde:

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

Andel personer med ryggmérgsbrack som har samordnande verksamhet. Totalt antal personer
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EN DEL AV WA SVENSKA BARNLAKARFORENINGEN

VARDPROGRAM LANKAR LUNCHFORELASNINGAR KVALITETSREGISTER NHV

Nationella riktlinjer for medicinsk
uppfoljning vid ryggmargsbrack, MMC,
och andra neuralrorsdefekter, NTD.

Eorord Ingrid Olsson, Lena Westbom (200506)

Forfattare

Neuralrérsdefekter — introduktion Daniel Nilsson (200506)

Prenatal behandling Petra Aden

Rekommendationer fran arbetsgrupp barnneurologer, fostermedicinare,
neurokirurger 2018

Magnus Tisell, Lena Westbom (200602)
Primarslutning Nifs Stahl, Magnus Tisell (200506)

Neonatalt omhéndertagande hudtdckta MMC eller misstanke om NTD Ingrid
Olsson, Nils Stahl, Magnus Tisell, Lena Westbom (200506)

Bilddiagnostik vid neuralrérsdefekier Liz Ivarsson, Daniel Nilsson (200518)

Neurckirurgi vid neuralrérsdefekier Daniel Nilsson (200518)

Hydrocefalus vid MMC Ingrid Olsson, Nifs Stahl, Magnus Tisell, Lena Westbom

(211103)

Svensk Neuropediatrisk Forening

YHETER KALENDER OMOSS BLIMEDLEM NNPS-EPNS-ICNA-CNA ANSLAGSTAVLAN UTBILDNINGSDAGARNA ARBETSGRUPPER SPECIALISTUTBILDNING

Stk webbplatsen... Sok

A Nyheter

Ons 14 aug 2024
Barnkliniken i Halmstad har
utvecklat en barnmedicinsk podd!

Fre 5jul 2024

Kurs i Prechtl General Movements
Assessment, 20-23 januari 2025 i
Stockholm

Tis 28 maj 2024
Rikilinjer fér forskrivning_av
fenfluramin (Fintepla)

5 Kalender

Tor 19 sep 2024 - fre 20 sep 2024
Nordic Masterclass on Epilepsy

Tor 19 sep 2024 — [6r 21 sep 2024
EPNS Masterclass Cambridge

Ons 25 sep 2024 — fre 27 sep
2024

Nordiskt neuropediatriskt méte i
Norge — trevligt och l&roriki!

Kliniska
riktlinjer

Nya kapitel

* Endokrinologi vid
MMC

* Latexallergi vid
MMC




Aktivitet under 2023, forts.

Kognitionsbroschyr (barn och ungdomar)
 Oversatt till engelska

Styrgrupp
» Referensgruppen brukarrepresentation

NPO Sallsynta sjukdomstillstand- kunskapstyrnings organisationen

Fortsatt implementering av registret- ffa for >17 ar

professionsvisa arbetsgrupper- digitala moten for utveckling av de olika formularen
* Uro-tarmbedomningsformular



Registreringar- MMCUP

Deltagare fodda 2007 och senare
» Totalpopulation som fo6ljs enligt det nationella vardprogrammet
* Habilitering och sjukvard- vardnadshavares ansvar

ar 2023
ar 2021
ar 2019

ar 2017

Deltagare > 17 ar
* tackningsgrad oklar
* deltagarantalet dkar mOSir m1018dr M1930r B 3lér-

* Habilitering och sjukvard for vuxna- oftast individens ansvar

1000



oo |
Priokohort- tackningsgrad olika formular
L S 1 S 7
s L B o0% 8% 2%

Blekinge (n<5) 67% 67% O 67% 0

Skane (n=41) 56% 90% 83% 34% 89% 0
GEUERGEGES)) 38% 100% 75% 25% 88% 0
Vastra Gotaland (n=46) 54% 76% 87% 9% 91% 6%
Varmland (n=8) 100% 100% 100% 25% 75% 0
Orebro (n=9) 0 78% 89% 0 100% O
Vastmanland (n<5) 33% 100% 33% 0 100% O
56% 89% 89% 22% 89% 0
Gavleborg (n=7) 29% 86% 43% 0 86% 0
Vasternorrland (n=7) 0 86% 0 0 71% 0
67% 67% 100% 67% 100% O
Vasterbotten (n=14) 57% 86% 86% 57% 86% 0
Norrbotten (n<5) 0 0 0 0 50% 0
Uppsala (n=8) 63% 100% 88% 0 63% 0
Sodermanland (n=13) 85% 92% 62% 8% 69% 0
Ostergotland (n=16) 19% 75% 100% 38% 94% 6%
Jonkoping (n=10) 30% 50% 100% 20% 90% 0
Kronoberg (n=7) 0 71% 100% 42% 71% 0
38% 62% 92% 23% 92% 8%

0,

Sverige 2023 (n=255) 37% 67% 83% 18% 84% 2%




oo .\ ' o ..o |
> 17 ar- tackningsgrad olika formular

. S (R .0 T
Stockholm (n=58) 0 2% 26% 72%

Blekinge (n=8) 0 86% 75% o 38% 25% 100%
10% 87% 66% 4% 72% 57% 72%
3% 69% 17% 0 38% 17% 14%
0 38% 3% 0 57% 76% 1%
19% 94% 0% 0 93% 71% 0
Orebro (n>5) 0 100% 0 0 50% 0 0
Vastmanland (n=29) 3% 17% 0 0 93% 93% 0
8% 58% 0 0 36% 50% 8%
V-norrland (n=14) 0 81% 0 0 36% 7% 7%
Jamtland (n=11) 18% 100% 91% 0 91% 54% 9%
Vasterbotten (n=30) 0 0 10% 0 77% 0 1%
Norrbotten (n>5) 0 0 0 0 0 0 75%
10% 58% 0 5% 89% 0 0

0 87% 53% 0 13% 13% 47%
4% 89% 71% 2% 80% 38% 31%
0 25% 67% 0 0 0 83%
Kronoberg (n=28) 0 89% 85% 0 96% 71% 53%
21% 71% 61% 0 79% 46% 53%
Gntland l_n>l;) 0 N% N% 0 0 0 0



" Tack- alla medarbetare
I MMCUP!
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