MMCUP

Kvalitetsregistret for MMC,
annan neuralrorsdefekt och hydrocefalus

Information till deltagare i kvalitetsregistret MMCUP

Personer med ryggmargsbrack behdver manga olika sjukvardskontakter under hela livet
och det ar Iatt hant att nagon viktig insats missas. Manga bra behandlingar och operationer
finns, men man vet dnnu inte vilka metoder som ger bast funktion, livskvalitet och livslangd.
Behandlingen ar olika i olika delar av landet.

Syftet med MMCUP &r att sdkerstéalla att man far behandling i tid for att undvika njursvikt,
allergireaktioner, hofter som gar ur led, ledstelhet, frakturer, shuntsvikt och andra besvar
och funktionsnedsattningar.

MMCUP fungerar som

¢ arbetssatt for att sdkra varden av den enskilde personen
¢ underlag for att valja ratt behandling i ratt tid

o kvalitetssakring for att fa bra vard var man an bor i landet

« forskningsdatabas for att fa ny kunskap som kan forbattra behandlingen

Uppféljningen ar utformad efter den kunskap som finns idag. Personens behandlare (ex
arbetsterapeut, ldkare, fysioterapeut, uroterapeut) undersodker kroppsfunktion och besvér
regelbundet. Detta och operationer, inopererat material, lakemedel, hjalpmedel, traning
och annan given behandling dokumenteras, liksom personens egen uppfattning om
insatserna och sin funktion. Dessa uppgifter samlas i en databas.

Overskadliga rapporter som visar personens funktion éver tid och eventuella
varningssignaler kan tas fram och behovs for att kunna vélja ratt behandling i ratt tid. For
att halla bra vardkvalitet jamfors insatser och behandlingsresultat hos olika vardgivare i
landet. Resultat publiceras bland annat i arsrapporter pa internet, adress www.mmcup.se.

Enskilda personer kommer inte att kunna identifieras nar uppféljningen sammanstalls till
rapporter. Deltagande ar frivilligt, och man har ratt att nar som helst sluta delta. Du har ratt
att fa ett registerutdrag och att fa rattelse av eventuellt felaktiga uppgifter.

Ansvarig for MMCUPs databas ar Regionstyrelsen i Skane, genom Registercentrum Syd (RC
SYD), Skanes universitetssjukhus, Lund.

Uppgifterna omfattas av sjukvardens sekretessbestammelser och datainspektionens regler.
De behandlas sa att obehoriga inte kan ta del av dem.

Forskningsprogrammet inom MMCUP ar godkant av etisk namnd efter personens eller
foretradares samtycke till medverkan.


http://www.mmcup.se/
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Information om personuppgifter i MMCUP

MMCUP ligger till grund for bade langsiktigt framatblickande forskningsprojekt och ett
nationellt kvalitetsregister, 1as mer pa kvalitetsregister.se
Information om RC SYD finns pa rcsyd.se

Vilka uppgifter som samlas in kan man i detalj se i pdf-versionerna av de olika
inmatningsformularen som finns pa hemsidan mmcup.se.

Hantering av uppgifterna i registret

Uppgifterna far bara anvandas for att utveckla och sdkra kvaliteten i behandlingen av
problem relaterat till MMC/ryggmargsbrack, andra neuralrérsdefekter och hydrocefalus,
framstalla statistik samt for forskning inom halso- och sjukvarden. Uppgifterna far aven,
efter sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvanda uppgifterna for nagot av
dessa tre dndamal.

Vid sammanstallning av data finns inte personnummer med, och all presentation av data
sker anonymt. Om en uppgift far [amnas ut fran MMCUP kan det ske elektroniskt. Om man
inte vill delta i MMCUP registreras inga uppgifter om personen i registret.

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) &r regionstyrelsen i Region Skane, som
har ett overgripande juridiskt ansvar for personuppgifterna i MMCUP. Den som har det
overgripande ansvaret kallas centralt personuppgiftsansvarig. Den region dar du bor har via
respektive klinik eller habilitering du besoker ett lokalt juridiskt ansvar fér insamlingen av
informationen om dig.

Sekretess

Personens uppgifter skyddas av halso- och sjukvardssekretessen i Offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att uppgifter bara far lamnas ut fran MMCUP
om det star klart att varken personen eller nagon narstaende lider men om uppgiften
[dmnas ut.

Sdkerhet

Dina eller ditt barns uppgifter i registret for MMCUP skyddas mot att obehdriga far tillgang
till dem. Det finns sarskilda krav pa sdkerhetsatgarder som bland annat innebar att bara den
som har behov av uppgifterna for utveckling och kvalitetssakring av varden far ha tillgang
till dem. Det kontrolleras att ingen obehdrig tagit del av uppgifterna, sa kallad
logguppfdljning.

Uppgifterna ska néar de skickas skyddas genom kryptering.

Atkomst

De personer som arbetar med MMCUP i respektive region har direktatkomst till de
uppgifter som rapporterats till registret. Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa
uppgifter.

Om du flyttar fors dock uppgifterna éver till din nya region.
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Behorig personal pa det centrala kvalitetsregistret (RCSYD, registerhallare) har atkomst till
alla uppgifter i registret. Ingen annan vardgivare kommer at uppgifterna.

Lagringstid och gallring

Uppgifter om dig tas bort nar de inte langre behovs for att utveckla och sékra vardens
kvalitet.

Dina rattigheter
e Det ar frivilligt, du har ratt att slippa att uppgifter om dig registreras i kvalitetsregistret.
¢ Du har ratt att nar som helst fa uppgifter om dig sjélv raderade ur kvalitetsregistret.

¢ Du har ratt att fa veta om uppgifter om dig finns i kvalitetsregistret och i sa fall fa en kopia
av dem kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har ratt att fa uppgifterna i elektronisk
form.

¢ Du har ratt att fa felaktiga uppgifter om dig rattade. Du har ratt att fa ofullstdndiga
uppgifter kompletterade.

e Under vissa forutsattningar har du ratt att begdra att behandlingen av uppgifter om dig
begransas. Detta galler under den tid som andra invandningar bedéms. Begransning
innebar att kvalitetsregistret inte far géra nagot med uppgifterna om dig mer an att
fortsatta lagra dem.

¢ Du har ratt att fa information om vilka vardenheter som haft atkomst till uppgifter om dig
och nar, sa kallat loggutdrag.

¢ Du kan ha ratt till skadestand om uppgifterna om dig hanteras i strid med
dataskyddsforordningen eller patientdatalagen.

¢ Du har ratt att inge klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten som ar tillsynsmyndighet
pa detta omrade.

Registerhallare ar Annika Lundkvist Josenby, VO barnmedicin, Skanes universitetssjukhus,
221 85 Lund, e-postadress info@mmcup.se

Vill du ha mer information om MMCUP kontakta

Registersekreterare Gunilla Petersson, e-postadress info@mmcup.se

Vill du ha mer information om dina réttigheter eller vill du att dina/barnets uppgifter ska
utplanas kontakta

Dataskyddsombudet, Region Skane, 291 89 Kristianstad
Telefon: 044-309 30 00 eller e-postadress region@skane.se
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Vill du ha information om den dtkomst som skett till dina/barnets uppgifter kontakta

Registersekreterare for MMCUP Gunilla Petersson, e-postadress info@mmcup.se
Mer information om kvalitetsregister finns att lasa pa vardgivarwebben.

Forskning

| forskningsdatabasen inom MMCUP sparas uppgifter for att fa ny kunskap som kan
forbattra behandlingen vid ryggmargsbrack. Barn blir vuxna, och forskningsprojektet foljer
utveckling av funktion och halsa under hela livet. Behandlingsmetoder utvarderas genom
att kombinera uppgifter om funktionsutveckling och hilsa med information om
genomgangna operationer och annan behandling.

Medverkan i kvalitetsregistret och vardprogrammet MMCUP innebér att insamlat material

anvands for specificerad forskning efter tillstand fran Etikprévningsmyndigheten.
Halsodataregister forvaltas av Socialstyrelsen, andra register av Statistiska centralbyran. De
register som ar aktuella for forskning inom MMCUP ar folkbokféringen, patientregistret
(sjukhusvard, operationer och andra behandlingsatgarder), medicinska fodelseregistret
med uppgifter om fosterskador, lakemedelsregistret, tandhalsoregistret och
dodsorsaksregistret.

Information om Socialstyrelsens register finns i broschyren "Halsodataregister raddar liv
och forbattrar livskvalitet”

Minderarig deltagare kommer att informeras igen och fa besluta om eget samtycke senast
vid 6vergang fran barn- till vuxenverksamhet.


mailto:info@mmcup.se

