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CP-oireyhtyman saaneiden henkildiden kansallinen seurantaohjelma CPUP

CP-oireyhtyman saaneet aikuiset ovat vaarassa saada kipuja, ja vanhentuessa liikkuminen
vaikeutuu. Se voi johtua lisdantyvéasté heikkoudesta, lonkkaongelmista (esim. ettd lonkka me-
nee sijoiltaan, luksoituu), niveljaykkyydesta (konktraktuurat) tai selén lisaantyvasta Kieroutu-
misesta (skolioosi). Mit& aiemmin havaitsemme heikentymat, sitd helpompaa on estéa tilan
huononeminen. Sen johdosta tarjoamme nyt myos aikuisille mahdollisuutta osallistua CPUP-
seurantaohjelmaan.

CPUP:n tarkoitus

Haluamme CPUP-seurantaohjelman avulla varmistaa, etta kontraktuuran tai lonkkaluksaation
vaarassa olevat henkil6t havaitaan, ja heitd hoidetaan ajoissa. Tavoitteena on, ettei kenestéa-
kaan tulisi jaykkaa, ettei kukaan saisi Kipuja tai lonkkaluksaatiota, ja etté jokaisella olisi paras
mahdollinen liikuntakyky.

Miten seuranta tapahtuu?

Ruotsissa asuville CP-oireyhtymén saaneille lapsille ja nuorille on useiden vuosien ajan tarjot-
tu sdannollista seurantaa CPUP-ohjelman puitteissa. Nyt ohjelmaan osallistumista tarjotaan
myos aikuisille, joilla on CP-oireyhtyma. Aikuisidssa tutkimuksia ei tavallisesti tarvita yhta
usein kuin nuoruusvuosina. Osallistujalla on oikeus pa&ttad ohjelmaan osallistuminen milloin
tahansa.

Tutkimuksessa fysioterapeultti ja/tai toimintaterapeutti mittaavat kehon eri nivelten liikkuvuut-
ta. Tutkittavan lihasjannitys, liikunta- ja toimintakyky arvioidaan. Tutkittavalle esitetadan péi-
vittaista toimintaa, kipuja, vasymysta tai muita vaivoja koskevia kysymyksia. Annettava hoito
kuvaillaan. Tehtya tutkimusta verrataan aiempiin tutkimuksiin mahdollisten muutosten ha-
vaitsemiseksi. Hoitotiimi arvioi myos, onko hoitoa tarvetta muuttaa liikuntakyvyn parantami-
seksi tai heikentymien estdmiseksi.

Skolioosin tai lonkkaluksaation vaarassa olevat kuvannetaan. Paatéksen kuvantamisen tar-
peesta tekee ortopedi tutkimuksen ja aiempien rontgenkuvien perusteella.

CPUP estaa heikentymia ja parantaa hoitoa

Lonkkaluksaatio voidaan estaa melkein kaikilla seurantaohjelmaan osallistuvilla lapsilla ja
nuorilla. Huomattavasti harvemmat henkil6t ovat kehittaneet kontraktuureja ja skolioosia.
Kontraktuurien ortopedisten leikkausten méaraa on voitu véhentaa.

CPUP-ohjelmaan osallistuvista henkil6isté rekisterdidéan kaikki hoitoa, toimintakykyé ja ku-
vantamistuloksia koskevat tiedot kansalliseen laaturekisteriin, ellei nimenomaan vaadita muu-
ta. Kokoamalla kansalliseen laaturekisteriin kaikki tiedot CP-oireyhtyman saaneista henkilois-
t4 parannetaan mahdollisuuksia kehitt4é ja varmentaa hoidon laatua koostamalla ja arvioimal-
la suuria datamé&érid. Kootut tiedot antavat myds uusia tietoja parhaasta tavasta hoitaa CP-
oireyhtymaan liittyvia ongelmia, koska saadaan koostettu kuva koko maan hoitomenetelmista.
Asianomaisia tietoja kaytetddn CP-oireyhtyméan saaneiden henkildiden hoidon kehittdmistyos-
sd. Mitd useammat osallistuvat, sitd luotettavampia ovat tulokset.



Rekisteroimalla tiedot laaturekisterin tietokantaan yksittaisen henkilon kehitysta ja hoitoa
seuraavan tiimin ty6 helpottuu. Jos tutkittava muuttaa toisen hoidonantajan piiriin, hoitoa on
mahdollista seurata, koska tiedot siirretdan uudelle tiimille edellyttaen, ettei rekisteréinnin
lopettamista vaadita muuton yhteydessa.

Valtakunnallisen laaturekisterin tietokanta kuuluu sairaanhoidon salassapitomaaraysten piiriin
ja noudattaa Tietosuojan tarkastuslaitoksen (Datainspektionen) maarayksia. Sen johdosta yk-
sittaisia henkilQita ei ole mahdollista tunnistaa koostettaessa tietoja yleisiin raportteihin.

Tietojen rekisterdinnista kansalliseen laaturekisteriin on mahdollista kieltaytya ilman, ettd se
vaikuttaa CPUP-ohjelman mukaisen hoidon seurantaan. Tutkittavalla on myos oikeus saada
tietonsa poistetuksi rekisteristé (ks. oheistettuja sivuja).

Mikéa on CPUP-ohjelmaan osallistumisen tuoma hyoty?

Tutkittavan litkuntakykyé tarkkaillaan ehkéisevésti sen séilyttdmiseksi mahdollisimman hy-
vana sen sijaan, etta apua haetaan vasta, kun heikentymaa on jo tapahtunut. Silloin siihen on
useimmiten paljon vaikeampaa puuttua. Kysymyksessé on ehkéiseva terveystarkastus. Se on
samankaltainen kuin saanndéllinen hammaslaakérin tarkastus: pienet reiat havaitaan ja hoide-
taan paljon ennen, kuin on tarvetta laittaa juuripaikka tai vetdd hammas pois.

CPUP-ohjelmaa koskevia lisétietoja saa oheistetuilta sivuilta ja sivustolta www.CPUP.se

Lisatietoja valtakunnallisesta laaturekisterista saa sivustolta www.kvalitetsregister.se



http://www.cpup.se/
http://www.kvalitetsregister.se/

Muita valtakunnallista CPUP-ohjelman laaturekisteria koskevia tietoja

Tietojen kasittely CPUP-ohjelmassa

Henkil6tietojen kasittelyd CPUP-ohjelmassa saatelee tietosuoja-asetus GDPR seka potilastie-
tolain (DDL) seitsemas luku. Laaturekisterissa olevia CPUP-ohjelmaa koskevia tietoja saa
kayttaa vain kehitettdessé ja varmistettaessa CP-oireyhtymadan liittyvien ongelmien kasittelyé,
tuotettaessa tilastoja seka kehitettdessa terveyden- ja sairaanhoitoa. Tiedot saa myos salassapi-
totutkimuksen jalkeen luovuttaa jollekulle, joka aikoo kéyttaa niita ylla mainittuihin kolmeen
tarkoitukseen. Koostetut tiedot eivat sisélla henkilonumeroa tai nime&, vaan tiedot esitellaan
nimettémasti. Jos CPUP-ohjelmasta luovutetaan tietoja, se voi tapahtua séahkoisesti. Oikeuksia
koskevien kysymysten johdosta yhteytté voi ottaa tietosuojavastaavaan.

Jos CPUP-ohjelmaan ei haluta osallistua, mink&anlaisia henkilGtietoja ei rekisterdida laature-
Kisteriin.

Skanen alueen aluehallitus on keskeinen henkilGtietovastaava CPUP-ohjelmaan koostettu-
jen tietojen kasittelyssa.

Henkil6tietovaltuutettu on Per Bergstrand, Skanen alueen tietoturvayksikossa (Enheten for
informationssékerhet, Region Skane, 205 25 Malma)

Skanen alueen tietosuojavastaavaan saa yhteyden osoitteessa Region Skane, 291 89 Kris-
tianstad, puhelin: 044-309 30 00, sdhkdposti: region@skane.se

Rekisterinpitaja on Gunnar Hagglund, Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus-Lund

Salassapito

Henkil6tietoja suojataan terveyden- ja sairaanhoitoa koskevalla julkisuus- ja salassapitolailla.
Se merkitsee paasaantoisesti, ettd CPUP-rekisterista tietoja saa luovuttaa vain, jos on selvaa,
ettei tiedon luovuttaminen aiheuta haittaa yksityiselle henkilélle tai hanen laheiselleen.

Turvallisuus

CPUP-ohjelmaan rekisteroityja tutkittavaa koskevia tietoja suojataan asiattomilta. Turvatoi-
mille asetetaan erityisia vaatimuksia, joiden mukaan niité tarvitseva saa ne kéyttoonsa vain
hoidon kehittdmistd ja laadunvarmennusta varten. Valvotaan myas, ettei kukaan asiaton saa
tietoja, ettd ne suojataan salauksella, ja ettd tietoihin Kirjautuminen tapahtuu turvallisesti.

Kayttdoikeus

CPUP-rekisteriin maakéarajien alueella raportoivilla on suora kéyttdoikeus rekisterin tietoihin.
Kelladn muulla hoidonantajalla ei ole suoraa tietojen kédyttdoikeutta. Rekisterinpitdjéalla on
tietojen kayttooikeus.

Karsinta
Skanen alueen arkistoviranomaisen paatoksen mukaan tiedot tallennetaan toistaiseksi histori-
allista, tilastollista tai tieteellista tarkoitusta varten.

Oikeudet
e Osallistuminen on vapaaehtoista, ja tutkittavalla on oikeus vélttya laaturekisteriin tapah-
tuvalta tietojen rekisteréimiselta.

e Tutkittavalla on oikeus milloin tahansa saada hénta koskevat tiedot poistetuiksi laature-
Kisteristéa.
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e Tutkittavalla on oikeus saada tietdd, onko laaturekisterissé hanté koskevia tietoja, seké
saada siind tapauksessa maksuton kopio niistd, nk. rekisteriote. Tiedot on oikeus saada
séhkaisesti.

e Tutkittavalla on oikeus saada virheelliset tiedot oikaistuiksi. Epataydelliset tiedot on oi-
keus saada tdydennetyiksi.

e Joidenkin edellytysten tayttyessa tutkittavalla on oikeus vaatia, etté tietojen kasittelya
rajoitetaan. Rajoitus on voimassa sind aikana, kun muita vastavaitteitd arvioidaan. Ra-
joitus merkitsee, ettei laaturekisteri saa tehda tiedoilla muuta, kuin jatkaa niiden tallen-
tamista.

e Tutkittavalla on oikeus saada tietdd, milla hoitoyksiko6illa on ollut tietojen kayttéoikeus,
ja milloin kaytto on tapahtunut. Sita kutsutaan lokiotteeksi.

e Tutkittavalla on oikeus vahingonkorvaukseen, jos hénta koskevia tietoja on kasitelty tie-

tosuoja-asetuksen tai potilastietolain vastaisesti.

e Tutkittavalla on oikeus valittaa Tietosuojaviranomaiselle (Integritetsskyddsmyndigheten),

joka on valvontaviranomainen naissa kysymyksissé.

Lisatietoja CPUP-ohjelmasta antaa:
Rekisterinpitaja Gunnar Hagglund, rekisterikoordinaattorin Penny Lindegrenin kautta
Postiosoite: Penny Lindegren

Ortopedkliniken

Skanes Universitetssjukhus, Lund

221 85 Lund

Sahkaopostiosoite: Penelope.lindegren@skane.se

Rekisteriotteen saa lahettamalla kirjallisen pyynnon osoitteeseen:
Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kiristianstad

IImoita pyynndssé rekisterin nimi ja hoitoyksikko, jossa tiedot on koottu.
Hakemus on allekirjoitettava henkil6kohtaisesti.

Jos haluaa tietojen poistamista, ota yhteytta alla olevaan:
Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kiristianstad

IImoita pyynndssa rekisterin nimi ja hoitoyksikkd, jossa tiedot on koottu.
Hakemus on allekirjoitettava henkil6kohtaisesti.

Jos haluaa saada informaatiota tietojen kayttdoikeutta koskien, ota yhteytta alla olevaan:
Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kiristianstad

IImoita pyynndsséa rekisterin nimi ja hoitoyksikkd, jossa tiedot on koottu.

Hakemus on allekirjoitettava henkilokohtaisesti.
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