MMCUP

- forebyggande uppfdljning vid ryggmargsbrack

Vad ar MMCUP?

Det ar ett uppfdljningsprogram for personer fédda med ryggmargsbrack. Inom varden
anvander man forkortningen MMC nar man talar om ryggmargsbrack. MMC betyder
myelo-meningo-cele, grekiska ord for ryggmarg, hinna och brack. UP star for
uppfdljning.

Information fran MMCUP samlas i en sorts kunskapsbank pa internet, ett
kvalitetsregister. Sjukhusen anvander olika operationer och behandlingar.
Information samlas for att forsta vilken behandling som ger béast resultat och bast
livskvalitet vid ryggmargsbrack. Med kvalitetsregistret gar det att f& en 6verblick.

Vad vill man uppna med MMCUP?

Det viktigaste malet ar att se till att personer med ryggmargsbrack slipper ontdiga
problem med kroppen, problem som kan uppsta under hela livet. Det kan handla om
allergireaktioner, benbrott eller felstallningar i leder och skelett, problem med njurar,
urinblasa, tarm eller andra besvar och férsamringar.

Hur gar kunskapsinsamlandet till?

Personer fodda med ryggmargsbrack har flera behandlare som foljer dem genom
aren. Det kan exempelvis vara arbetsterapeut, uroterapeut, sjukgymnast och lakare
med olika specialiteter. De undersoker personen enligt uppféljningsprogrammet och
skriver in i kvalitetsregistret hur kroppen utvecklas och fungerar, operationsresultat,
inopererat material, lakemedel, hjalpmedel och annan behandling. Personen sjalv far
beskriva hur han/hon mar.

Uppgifter om Dig med MMC samlas in bara om en vardnadshavare eller en vuxen
person med ryggmargsbrack fatt information om hur MMCUP fungerar. Den som inte
vill vara med har rétt att sdga nej till kvalitetsregistret.

Hur anvands MMCUP?

Uppgifterna samlas i kvalitetsregistrets databaser. Behandlaren kan darifran ta fram
den enskilda personens rapporter och se hur funktionen utvecklats under lang tid.
Programmet ger varningssignaler om nagot inte star ratt till. Signalerna ar viktiga for
att behandlaren ska kunna erbjuda ratt behandling vid ratt tidpunkt.

Ett annat mal med MMCUP ar att fa jamn och god kvalitet pa varden i hela landet.
Med MMCUP kan insatser och resultat av behandlingarna pa olika stéllen i landet
jamforas. Resultaten publiceras bland annat i arsrapporter pa hemsidan mmcup.se
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Kan enskilda personer identifieras i MMCUP?

Nej, all presentation av resultat sker anonymt. Ingen som inte fatt sarskilt tillstand far
se vad som sparats i kvalitetsregistret. Inloggning for att fa tillgang till uppgifterna
sker pa ett sakert satt enligt datainspektionens regler. MMCUP ska sékra kvalitet i
behandlingen och ska ocksa kunna anvandas for forskning inom hélso- och
sjukvarden efter tillstand fran etisk namnd.

Vill du veta mer?
Kontakta MMCUP:s registersekreterare Gunilla Petersson. Hon kan besvara dina
fragor eller ordna kontakt med ratt person.

Registersekreterare for MMCUP
Gunilla Petersson

Division 2

Skéanes universitetssjukhus

221 85 Lund

Epost: info@mmcup.se
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