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Foraldrainformation

cPupP

CPUP - Forebyggande uppféljning av barn med cerebral pares eller lik-

nande symtom

Cerebral pares (CP) ar samlingsnamnet pa rorelsehinder som orsakas av en hjarnskada som
intraffat fore 2 ars alder. Det finns manga olika orsaker till CP och graden av rorelsehinder
varierar fran barn som har nastan normal funktion till barn som har ett uttalat funktionshinder.

Barn med cerebral pares har ofta for hog spanning (spasticitet) i vissa muskler medan andra
muskler kan vara forsvagade. Obalans mellan muskler som stracker och bojer runt en led i
armar och ben kan leda till att muskler forkortas och orsakar ledstelhet (kontraktur). I hoftle-
den finns hos en del barn en risk att muskelspandhet och muskelférkortning orsakar att hoften
gar ur led (hoftluxation). 1 ryggen kan obalans i musklerna ge upphov till sned rygg (skolios).
Det finns numera flera olika behandlingsmetoder for att minska muskelspanning och férebyg-
ga kontraktur och héftluxation, men det ar viktigt att atgarderna satts in tidigt.

Sedan flera ar samarbetar ortopedklinikerna och barn- och ungdomshabiliteringarna i Sverige
kring ett gemensamt uppfdljningsprogram (CPUP) for barn med cerebral pares eller liknande
symtom. Sedan 2005 samlas dessutom information fran programmet till ett Nationellt kvali-
tetsregister, och hela landet deltar nu i CPUP.

Syftet med CPUP

Genom uppfoljningsprogrammet CPUP vill vi sdkerstalla att barn som riskerar att utveckla
kontraktur eller héftluxation upptéacks och far behandling i tid. Malet &r att inget barn skall
drabbas av allvarlig kontraktur eller hoftluxation, och att varje barn skall uppna basta méjliga
funktion.

Hur gar uppfoljningen till?

Uppfoljningen inom CPUP sker genom att barnets sjukgymnast och arbetsterapeut undersoker
rorelseformaga och funktion en till tva ganger om aret fram tills barnet fyllt sex ar. Darefter
och upp till vuxen alder sker bedémningen vanligtvis en gang per ar. Aktuell behandling be-
skrivs ocksa. Funktioner som paverkar rorelseformagan beskrivs av barnlakare efter fyra ars
alder, da CP-diagnosen brukar kunna faststallas eller avskrivas.

Barnets hofter och rygg rontgas ocksa regelbundet. Hur ofta varje barn behover rontgas avgor
barnortoped efter att ha granskat aktuell rontgen, jamfort med tidigare undersokningar och
tagit del av sjukgymnastrapporten. Oftast rekommenderas en hoftrontgenbild varje ar fran tva
ars alder och ryggrontgen till de aldre barn och ungdomar som utvecklat skolios.

CPUP forhindrar forsamring och forbattrar varden
CPUP-programmet har hittills kraftigt minskat antalet hoftluxationer och betydligt farre barn
har utvecklat allvarlig kontrakturer eller skolios. Antalet ortopediska operationer av kontrak-
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turer har kunnat minskas. Genom CPUP har ocksa samarbetet mellan olika specialister kring
barn med cerebral pares forbéttrats.

I CPUP-programmet kan barnets habiliteringsteam och behandlande lakare folja det enskilda
barnets utveckling och tidigt upptacka eventuella varningssignaler. Detta ar grundldggande for
att kunna vélja rétt behandling i ratt tid for varje barn.

Alla barn ar valkomna att delta i CPUP-programmet. Man har ocksa ratt att nar som helst av-
sluta sitt deltagande.

For barn som deltar i CPUP-programmet registreras, om man inte uttryckligen begart annat,
alla uppgifter om barnets behandling, rorelseformaga och rontgenresultat i ett nationellt kvali-
tetsregister. Genom att samla alla uppgifterna for barn med cerebral pares i det nationella
kvalitetsregistrets databas sa 6kas mojligheterna att kunna utveckla och sakra vardens kvalitet
genom att stora mangder av data kan sammanstallas och utvarderas. De insamlade uppgifterna
bidrar ocksa till ny kunskap om hur man bast kan behandla problem kring cerebral pares ge-
nom att man far en samlad bild av behandlingsmetoder fér hela landet. Denna kunskap an-
vands for forbattringsarbete i varden av barnen med cerebral pares.

Genom att uppgifterna registreras i kvalitetsregistrets databas sa underlattas behandlingstea-
mets uppfoljning av det enskilda barnets utveckling och behandling. Ocksa om barnet flyttar
till en annan vardgivare kan behandlingen foljas genom att uppgifterna dverfors till det nya
teamet, under forutsattning att man inte begér att avsluta registreringen i samband med flytten.

Databasen for det nationella kvalitetsregistret omfattas av sjukvardens sekretesshestammelser
och Datainspektionens regler. Detta innebdr att enskilda barn inte kommer att kunna identifie-
ras nar uppgifterna sammanstalls till allmanna rapporter.

Man har rétt att avsta fran att fa sina uppgifter registrerade i det nationella kvalitetsregistret

utan att det paverkar behandlingsuppféljning i enlighet med CPUP-programmet. Man har
ocksa rétt att fa sina uppgifter borttagna ur registret (se bifogade sidor).

Mer information om CPUP finns pa bifogade sidor och pa hemsidan www.CPUP.se

Mer information om Nationella kvalitetsregister finns pa www.kvalitetsregister.se

Gunnar Hagglund

Overlakare, registerhallare for CPUP

Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus, 221 85 Lund
e-post: gunnar.hagglund@med.lu.se
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Ovrig information om det nationella kvalitetsregistret for CPUP

Hantering av uppgifterna i CPUP

Uppgifterna i kvalitetsregistret for CPUP far bara anvandas for att utveckla och sakra kvalite-
ten i behandlingen av problem relaterat till cerebral pares, framstélla statistik samt for forsk-
ning inom hélso- och sjukvarden. Uppgifterna far aven, efter sekretessprovning, lamnas ut till
nagon som ska anvanda uppgifterna for nagot av dessa tre &ndamal. Vid sammanstallning av
data finns inte personnummer eller namn med utan all presentation av data sker anonymt. Om
en uppgift far lamnas ut fran CPUP kan det ske elektroniskt.

Om man inte vill delta i CPUP registreras inga uppgifter om personen i kvalitetsregistret.

Centralt personuppgiftsansvarig for hanteringen i samband med att uppgifter om dig sam-
las in for CPUP &r Regionstyrelsen i Region Skane

Personuppgiftsombud ar Per Bergstrand, Enheten for informationssakerhet, Region Skane,
205 25 Malmo

Registerhallare ar Gunnar Hagglund, Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus-Lund

Sekretess

Personens uppgifter skyddas av halso- och sjukvardssekretessen i Offentlighets- och sekretesslagen.
Det innebar som huvudregel att uppgifter bara far lamnas ut fran CPUP-registret om det star klart att
varken personen eller ndgon nérstaende lider men om uppgiften lamnas ut.

Sékerhet

Personens uppgifter i registret for CPUP skyddas mot obehdriga. Det finns sarskilda krav pa séker-
hetsatgarder som bl.a. innebar att bara den som har behov av uppgifterna for utveckling och kvalitets-
sakring av varden far ha tillgang till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehérig tagit del av upp-
gifter, att uppgifterna ska skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av uppgifter bara
far ske pa ett sakert stt.

Atkomst

De personer i landstinget som rapporterar till CPUP har direktatkomst till de uppgifter som de rappor-
terat till CPUP-registret. Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa uppgifter. Som ansvarig
for registret kan registerhallaren ta del av uppgifterna.

Gallring
Efter beslut fran arkivmyndigheten i Region Skane, sparas uppgifterna tills vidare for historiska, statis-
tiska eller vetenskapliga andamal.

Era rattigheter

Man har nar som helst rétt att fa uppgifter om sig sjalv/sitt barn utplanade ur CPUP-registret.
Man har ocksa ratt att fa information om vilken atkomst som har skett till ens uppgifter. Man
har dven ratt till skadestand om personuppgifterna hanteras i strid med personuppgiftslagen
eller patientdatalagen. Om personuppgifter har hanterats i strid med personuppgiftslagen har
man ratt att begéara rattelse av uppgifterna. Man har en gang per ar, kostnadsfritt, ratt att fa
veta vilka personuppgifter som CPUP har registrerat om en (registerutdrag). En sadan anso-
kan ska vara skriftlig, undertecknad av barnet/foralder/vardnadshavare samt inskickad till
kontaktpersonen i fraga i nedanstaende lista.
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Vill du ha mer information om CPUP kontakta:
Registerhallare Gunnar Hagglund genom registersekreterare Penny Lindegren
Postadress: Penny Lindegren

Ortopedkliniken

Skanes Universitetssjukhus, Lund

221 85 Lund

e-postadress: PL@CPUP.se

Vill du ha ett registerutdrag, skicka din skriftliga begéaran till:
Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kristianstad

Ange registrets namn och den vardenhet dar informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhandigt undertecknad

Vill du att barnets uppgifter utplanas kontakta:
Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kristianstad

Ange registrets namn och den vardenhet dar informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhandigt undertecknad

Vill du ha information om den atkomst som skett till barnets uppgifter kontakta:
Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kristianstad

Ange registrets namn och den vardenhet dar informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhandigt undertecknad
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