MMCUP Deltagarformulir

Manual LAS &ven "Inmatningsanvisningar” for registrering i 3C.

Deltagarformuliiret tylls 1 efter att personen eller personens lagliga foretrddare fatt muntlig
och skriftlig information* om MMCUP, forutsatt att man inte sagt nej till deltagande.
Skriftlig information kan tryckas ut frdn hemsidan www.mmcup.se. Om man véljer att dela ut
lattlast (LL) version ska alltid den fullstdndiga patientinformationen ldmnas ut ocksa.

Formuléret maste uppdateras kontinuerligt. Personuppgifter och landsting dir personen bor
himtas till alla andra formuldr i MMCUP, innan de kan fyllas i. Det nddvandigt att uppdatera
deltagarformuldret snarast om personen flyttar till annat 14n/landsting/region (se sista stycket).
Inloggningsritt till MMCUP ér kopplat till det landsting registrerande personal arbetar i.
Personal pa regionsjukhusen i Umed, Uppsala, Stockholm/Solna, Linkdping, Goteborg och
Lund/Malmé kan fa inloggningsritt till landstingen inom respektive sjukvardsregion.

Kontrollera forst att du dr inloggad i det landsting dér patienten &r bosatt. I databasen loggas
automatiskt datum och tidpunkt och vem som registrerar eller uppdaterar/édndrar 1 formuléret
(inloggad). Datum i pappersformuléret finns med om 3C-systemet skulle ligger nere, vilket
sker 1 samband uppdatering, oftast kring arsskiften.

Uppfoljningsorsak avgor vilka variabler som visas 1 vissa inmatningsformulér. I kategorin
“Ryggmairgsbrack” ingdr MMC, lipoMMC och dven medfodda brickbildningar 6ver
ryggraden, som man bedomer inte innehalla nervvidvnad (meningocelen).

Landsting* &r dér personen &r bosatt. Sjukvardsregion* ar den som landstinget dir personen
ar bosatt ingdr i. Manga f.d. landsting har nu blivit “region”, men det &r inte samma sak som
’sjukvérdsregion”.

Samordningsansvarig verksamhet = verksamhet som ska assistera personen med att samordna
sjukvérds- och habiliteringsinsatser relaterat till diagnosen ryggmérgsbrack/annan ryggmargs-
avvikelse/hydrocefalus for personen. Samordningsansvarig verksamhet dr vanligen
habiliteringsverksamhet, men kan ocksé vara andra instanser. Uppgiften och adressfiltet &r till
for att de som foljer personen kliniskt (t.ex. inom regionsjukvéarden) och i MMCUP, liksom
personen sjilv ska veta vart man kan vinda sig for information och samrad kring insatser. A¢¢
samordningsansvarig verksamhet finns for personer med ryggmdrgsbrack (MMC) dr en av
MMCUPs kvalitetsindikatorer.

Det angeldget att samtycke till forskning* inhdmtas, men inte nddvandigt for att delta 1
kvalitetsregistret. Samtyckesblankett finns 1 slutet av patientinformationen* pd hemsidan
www.mmecup.se och ska ldmnas/skickas till koordinator i respektive sjukvardsregion, se under
fliken "Kontakt” pa hemsidan. Om koordinator saknas skicka till MMCUP centralt.

I ”Processbeskrivning ut- och inflyttning”* finns bl.a. anvisningar om hur man ska forfara nér
en patienten flyttar till annat landsting/region. Om en patient avlider fors det in 1
deltagarformuliret inklusive datum for dodsfall och dédsorsak.
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