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MMCUP- kvalitetsregistret for MMC,
annan neuralrérsdefekt och hydrocefalus

Deltagarformularet fylls i efter att personen eller personens lagliga foretradare fatt muntlig
och skriftlig information om MMCUP, forutsatt att man inte sagt nej till deltagande.

Om man valjer att dela ut lattldst version ska alltid den fullstdndiga patientinformationen
lamnas ut ocksa.

Deltagarformuldret maste uppdateras varje ar och daremellan vid behov. Personuppgifter
och region dar personen bor hamtas till alla andra formular i MMCUP, innan dessa kan fyllas
i. Det ar ndodvandigt att uppdatera deltagarformuldret snarast om personen flyttar till annan
region (fd l1an/landsting) och sjukvardsregion (se sista stycket).

Inloggningsratt till MMCUP &r kopplat till den region registrerande personal arbetar i.
Personal pa sjukhusen i Umea, Uppsala, Stockholm/Solna, Linképing, Goteborg och
Lund/Malmo kan fa inloggningsratt till regionerna inom respektive sjukvardsregion.

Kontrollera forst att du ar inloggad i den region dar patienten ar bosatt. | databasen loggas
automatiskt datum och tidpunkt och vem som registrerar eller uppdaterar/andrar i
formularet (inloggad). Datum i pappersformularet finns med om 3C-systemet skulle ligga
nere, vilket sker i samband uppdatering.

Uppfoljningsorsak avgor vilka variabler som visas i vissa inmatningsformular. | kategorin
"Ryggmargsbrack” ingdr MMC, lipo-MMC och dven medfodda brackbildningar éver
ryggraden, som man bedémer inte innehalla nervvdavnad (meningocelen).

Region (fd 1an/ landsting) ar dar personen ar bosatt.

Sjukvardsregion ar den region dar personen ar bosatt ingar i, dit den hogspecialiserade
(tertidra) sjukvarden ar knuten.

Samordningsansvarig verksamhet = en samordningsansvarig verksamhet, som har kunskap
om patientgruppen, samordnar sjukvards- och habiliteringsinsatser, kallar till uppfdljning och
finns tillganglig for patienten.

Samordningsansvarig verksamhet ar vanligen habiliteringsverksamhet, men kan ocksa vara
andra instanser.

Att samordningsansvarig verksamhet finns for personer med ryggmargsbrack (MMC) ar en
av MMCUP’s kvalitetsindikatorer.

Brukaren och vardnadshavare ska fa muntlig och/eller skriftlig information om MMCUP.
Samtyckesblankett finns for utskrift och lamnas till vardnadshavare och/eller brukare for
underskrift. Detta ska sedan registreras av vardgivaren (habiliteringsenhet eller
motsvarande) i databasen och dokumentet sparas som en digital kopia i brukarens journal,
dar brukarens beslut om samtycke aven registreras pa lampligt stéalle i journalen.

For barn upp till 12 ar, ar det foraldrar/vardnadshavare som tillfragas om samtycke. Vid 13 ar
och 18 ar tillfragas tonaringen respektive den unge vuxne om samtycke.

Separat medgivande for att data far anvandas i forskningsstudier samlas inte in. Medverkan i
kvalitetsregistret och vardprogrammet MMCUP innebdr att insamlat material anvands for
specificerad forskning efter tillstand fran Etikprovningsmyndigheten.

| “Processbeskrivning ut- och inflyttning” finns bland annat anvisningar om hur man ska
forfara ndr en patient flyttar till annan region.

Om en patient avlider fors det in i deltagarformularet inklusive datum for dédsfall och
dodsorsak.



