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Information om CPUP — Nationellt uppfdljningsprogram

for personer med cerebral pares (CP) ‘ P v P

Som vuxen med CP riskerar man att fa ont och fa svarare att rora sig nar man blir dldre. Det
kan bero pa 6kande svaghet, hoftproblem (t.ex. att hoften glider ur led, luxerar), stela leder
(kontrakturer) eller 6kande snedhet i ryggen (skolios). Ju tidigare vi upptécker en férsamring,
desto lattare &r det att forhindra att det blir vérre. Darfor erbjuds nu &ven du som vuxen att
delta i uppféljningsprogrammet CPUP.

Syftet med CPUP

Genom uppféljningsprogrammet CPUP vill vi sékerstélla att personer som riskerar att fa kon-
trakturer eller hoftluxation upptacks och far behandling i tid. Malet ar att ingen ska bli stel, fa
ont eller hoftluxation, och att varje person ska ha basta mojliga rorelseformaga.

Hur gar uppfoéljningen till?

Alla barn och ungdomar i Sverige med cerebral pares erbjuds sedan flera ar tillbaka regelbun-
den uppfoljning i CPUP. Programmet erbjuds nu &ven till vuxna personer med cerebral pares.
Kontroller i vuxen alder beh6vs vanligen inte lika ofta som under ungdomsaren. Man har nar
som helst ratt att avsluta sitt deltagande.

Rorligheten i kroppens olika leder méts av sjukgymnast/arbetsterapeut vid undersokningen.
Din muskelspanning, rérelseférmaga och funktion bedéms. Du far fragor om Din vardags-
funktion, om Du har smaérta, trétthet eller andra besvar. Den behandling Du far beskrivs.
Genomgangen jamfors med tidigare undersékningar for att se om nagot har férandrats. Man
bedémer om Din behandling beh6ver andras for att forbattra rorelseformagan eller for att for-
hindra forsdmring.

De personer som riskerar att fa skolios eller hoftluxation kontrolleras med réntgen. Om ront-
gen behovs avgor ortoped med hjalp av uppgifterna fran undersékningen och tidigare ront-
genbilder.

CPUP forhindrar forsamring och forbattrar varden

Hoftluxation har forhindrats hos néstan alla barn och ungdomar som féljt uppféljningspro-
grammet. Betydligt farre personer har utvecklat kontrakturer och skolios. Antalet ortopediska
operationer av kontrakturer har kunnat minskas.

For personer som deltar i CPUP-programmet registreras, om man inte uttryckligen begért an-
nat, alla uppgifter om personens behandling, rorelseférmaga och rontgenresultat i ett natio-
nellt kvalitetsregister. Genom att samla alla uppgifterna fér personer med cerebral pares i det
nationella kvalitetsregistrets databas sa 6kas majligheterna att kunna utveckla och sakra var-
dens kvalitet genom att stora méngder av data kan sammanstallas och utvarderas. De insamla-
de uppgifterna bidrar ocksa till ny kunskap om hur man bast kan behandla problem kring ce-
rebral pares genom att man far en samlad bild av behandlingsmetoder for hela landet. Denna
kunskap anvands for forbattringsarbete i varden av personer med cerebral pares. Ju fler som
deltar, desto mer tillforlitliga blir resultaten.
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Genom att uppgifterna registreras i kvalitetsregistrets databas sa underlattas behandlingstea-
mets uppfdljning av den enskilda personens utveckling och behandling. Ocksa om man flyttar
till en annan vardgivare kan behandlingen foljas genom att uppgifterna dverfors till det nya
teamet, under forutsattning att man inte begar att avsluta registreringen i samband med flytten.

Databasen for det nationella kvalitetsregistret omfattas av sjukvardens sekretessbestaimmelser
och Datainspektionens regler. Detta innebér att enskilda personer inte kommer att kunna iden-
tifieras nar uppgifterna sammanstélls till allmanna rapporter.

Man har ratt 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 ratt att fa sina uppgifter borttagna ur registret (se bifogade sidor).

Vad vinner Du pa CPUP?

Du far forebyggande kontroller av din rorelseférmaga, for att kunna bevara den sa bra som
mojligt istallet for att soka hjalp nar forsamring redan intraffat. Da ar det oftast mycket svara-
re att gora nagot at det. Det ar en forebyggande halsokontroll. Det ar ungefar som att ga pa
regelbundna tandlakarkontroller: sma hal upptécks och behandlas langt innan man maste rot-
fylla eller ta bort tanden.

Mer information kring CPUP finns pa bifogade sidor samt 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


http://www.cpup.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
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Ovrig information om det nationella kvalitetsregistret for CPUP

Hantering av uppgifterna i CPUP

Hanteringen av personuppgifterna i CPUP regleras av dataskyddsforordningen, GDPR, och
kapitel sju i patientdatalagen, DDL. Uppgifterna i kvalitetsregistret for CPUP far bara anvén-
das for att utveckla och sakra kvaliteten i behandlingen av problem relaterat till cerebral pares,
framstalla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvarden. Uppgifterna far aven, efter
sekretessprovning, lamnas ut till nagon som ska anvanda uppgifterna for nagot av dessa tre
andamal. Vid sammanstallning av data finns inte personnummer eller namn med utan all pre-
sentation av data sker anonymt. Om en uppgift far lamnas ut fran CPUP kan det ske elektro-
niskt. Du kan vanda dig till ett dataskyddsombud med fragor om dina rattigheter.

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 ar Regionstyrelsen i Region Skane.

Personuppgiftsombud ar Per Bergstrand. Adress: Region Skane, Personuppgiftsombudet,
291 89 Kiristianstad. Telefon: 044-309 30 00. E-post: region@skane.se

Dataskyddsombud hos Region Skane ar Per Bergstrand. Adress Dastaskyddsombudet, Regi-
on Skane, 291 89 Kristianstad. Telefon: 044-309 30 00. E-post: region@skane.se

Registerhallare & Gunnar Hagglund, Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus, 221 85
Lund. E-post: gunnar.hagglund@med.lu.se

Sekretess

Dina uppgifter skyddas av halso- och sjukvardssekretessen i Offentlighets- och sekretessla-
gen. Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig bara far lamnas ut fran CPUP-registret
om det star klart att varken du eller nagon nérstaende till dig lider men om uppgiften lamnas
ut.

Sékerhet

Dina uppgifter i registret for CPUP skyddas mot obehériga. Det finns sarskilda krav pa saker-
hetsatgarder som bl.a. innebar att bara den som har behov av dina uppgifter for utveckling och
kvalitetssakring av varden far ha tillgang till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehorig
tagit del av uppgifter, att dina uppgifter ska skyddas genom kryptering samt att inloggning for
att ta del av uppgifter bara far ske pa ett sakert satt.

Atkomst

De personer i ditt landsting som rapporterar till CPUP har direktatkomst till de uppgifter som
de rapporterat om dig till CPUP-registret. Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa
uppgifter. Som ansvarig for registret kan registerhallaren ta del av uppgifter om dig.

Gallring
Efter beslut fran arkivmyndigheten i Region Skane, sparas dina uppgifter tills vidare for histo-
riska, statistiska eller vetenskapliga andamal.

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

e Du har ratt att fa veta om uppgifter om dig finns i kvalitetsregistret och i sa fall fa en ko-
pia av dem kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har ratt att fa uppgifterna i elek-
tronisk form.

e Du har ratt att fa felaktiga uppgifter om dig rattade. Du har rétt att fa ofullstandiga upp-
gifter kompletterade.

e Under vissa forutsattningar har du rétt att begéra att behandlingen av uppgifter om dig
begransas. Detta galler under den tid som andra invadndningar beddms. Begransning inne-
bar att kvalitetsregistret inte far gora nagot med uppgifterna om dig mer an att fortsatta
lagra dem.

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

e Du kan ha rétt till skadestand om uppgifterna om dig hanteras i strid med dataskyddsfor-
ordningen eller patientdatalagen.

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

Vill du ha mer information om CPUP kontakta:
Registerhallare Gunnar Hagglund
Ortopedkliniken

Skanes Universitetssjukhus, Lund

221 85 Lund

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

Region Skane

291 89 Kiristianstad

Ange registrets namn och den vardenhet dér informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhéndigt undertecknad

Vill du att dina uppgifter utplanas kontakta:

Personuppgiftsombudet

Region Skane

291 89 Kiristianstad

Ange registrets namn och den vardenhet dér informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhéndigt undertecknad

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

Region Skane

291 89 Kiristianstad

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



