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CPUP- ett uppfoljningsprogram for barn med cerebral pares eller
liknande symptom.

Vad ir CP?

Cerebral Pares (CP) ar ett namn for rorelsehinder som orsakas av hjiarnskada som
skett fore 2 ars alder. Det finns manga olika orsaker till cerebral pares och det finns
barn som har mycket lite svarigheter till de som har manga svarigheter.

Barn med CP har ofta hég spanning i vissa muskler (spasticitet och/eller dystoni)
medan andra muskler kan vara svaga. Om man inte har en balans mellan musklerna
som stracker och béjer runt en led s kan musklerna bli férkortade och detta kan
leda till ledstelhet (kontraktur).

Hos vissa barn kan spidnda och férkortade muskler runt héften leda till att hoften

gar ur led(hoftluxation). I ryggen kan obalans 1 musklerna orsaka en sned rygg
(skolios).

Det finns numera flera olika behandlingsmetoder for att minska muskelspanning
och férebygga att man blir stel i lederna och att héften gar ur led, men det ar viktigt
att man sitter in behandling tidigt.

Sedan flera ar samarbetar Ortopedklinikerna (kliniker pa sjukhus som arbetar med
sjukdomar 1 rérelseorganen -muskler, skelett och leder), Barn- och
ungdomsklinikerna och ungdomsklinikerna och Barn och
ungdomshabiliteringarna i Sverige kring uppfoljningsprogrammet (CPUP) for
barn med cerebral pares eller liknande symtom.

Sedan 2005 samlas dessutom information fran programmet i ett Nationellt
Kvalitetsregister och hela Sverige deltar nu i CPUP.

Syftet med CPUP- varfor finns CPUP?

Genom uppfoljningsprogrammet CPUP vill vi att barn som har en risk att fa
torkortade och stela leder (kontraktur) eller att hoften gér ur led (hoftluxation) far
behandling tidigt fOr att man inte ska drabbas av allvarlig kontraktur eller
hoftluxation. Milet dr ocksa att varje barn ska uppna basta mojliga funktion.



Hur gar uppféljningen till?

Upptoljningen inom CPUP gar till sd att barnets habiliteringsteam undersoker
barnet och rapporterar rorelseférmaga och andra funktioner med jamna intervaller
utifrin barnets dlder och rorelseférmaga.

Om barnet har nedsatt rorelseférmaga erbjuder man uppféljning tidigt, kanske
innan man vet om barnet har CP eller inte. Nir barnet 4r 4 ar triffar barnet en
barnlikare som bedémer om barnet har CP eller inte, och om det finns andra
tunktionsnedsittningar eller sjukdomar.

Fysioterapeuter, Arbetsterapeuter och Logopeder ir personal som arbetar pa
Barn och ungdomshabiliteringen och de undersoker barnets rorelseférmaga,
handfunktion, kommunikation (tal och sprak), it och svaljférmaga 1-2 ganger per
ar fram tills att barnet fyller 6 ar. Efter 6 ars dlder gors undersokningarna vanligtvis
en gang varje ar eller ibland vartannat ér.

Som vuxen kan man ocksa vilja att vara med i CPUP. Da sker uppfoljningen ibland
inte sa ofta som nar man ar barn.

Riksférbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar (RBU) och CP
Norden

ar tva foreningar som arbetar for att alla barn, d4ven de som har rérelsehinder har
ritt till en bra barndom och att utvecklas efter sina egna forutsittningar. De har
tagit initiativ till att inkludera dven psykologbedémning och rapportering av
kognitiva funktioner 1 CPUP.

Pa habiliteringen kan man darfor ocksa fa triffa psykolog som bedémer ens
kognitiva funktioner. Med kognitiva funktioner menas barnets férmaga att
bearbeta information, orientera sig 1 tid rum, anvanda sprak och siffror for att
kunna férmedla sig.

Detta brukar man rekommendera att gora fore skolstart och nar barnet dr ca 12 ar.

Hofter och rygg rontgas regelbundet. Hur ofta ett barn behover rontgas bedomer
en ortopedlakare efter att ha tagit del av barnets fysioterapirapport. Ofta
rekommenderas att man gor en hoftrontgen varje ar och ryggrontgen till aldre barn
och ungdomar som utvecklat sned rygg (skolios).

CPUP f6rhindrar f6rsdimring och forbittrar virden

CPUP programmet har gjort sa att firre barn har haft hofter som gatt ur led, fatt
sned rygg eller andra allvarliga kontrakturer. Man har inte heller beh6vt operera sa
manga barn med allvarliga kontrakturer. Samarbetet mellan de yrkesgrupper som
arbetar med barn med cerebral pares har ocksa blivit mycket bittre.



I CPUP programmet kan barnets habiliteringsteam och likare f6lja barnets
utveckling och tidigt upptacka varningssignaler, nir nagot inte verkar sta ratt till.
Detta ar viktigt for att kunna sitta in ritt behandling i ritt tid for varje barn.

Alla ar valkomna att delta i CPUP programmet.

Man har ocksa ritt att nirsombhelst sluta att delta i programmet. Da ska man siga
detta till personalen pa habiliteringen.

For barn som deltar i CPUP programmet, registrerar man alla uppgifter om barnets
behandling, funktionsférmaga och rontgenresultat i ett nationellt kvalitetsregister.
Vill man inte vara med i kvalitetsregistret maste man saga till personalen pa
habiliteringen att man inte vill delta.

Genom att man registrerar in uppgifter f6r barn med cerebral pares i det nationella
kvalitetsregistret bidrar man till att vara med och utveckla och gora kvaliteten i
varden bittre.

I kvalitetsregistret kan man sammanstilla stora mangder av information och sedan
utvirdera den, hur ser det ut, vad kan goras battre? Pa sa satt kan man hjalpa till att
gora varden bittre.

All information som man samlar in 1 kvalitetsregistret bidrar till att
sjukvardspersonal far mycket ny kunskap om hur man bist kan hjilpa barn med
cerebral pares, man far en battre och samlad bild av behandlingsmetoder for hela
landet. Denna kunskap anvinds for forbattringsarbete i virden av barn med
cerebral pares.

Genom att man ar med i kvalitetsregistret sa kan personalen pa habiliteringen
enklare f6lja upp barnets behandling och utveckling. Om barnet flyttar till en annan
region i landet sa kan uppgifterna féras over till den nya regionen, om man inte har
nigot emot detta. Vill man inte att ens uppgifter ska foras 6ver till den nya regionen
madste man saga till personalen pa habiliteringen.

All information som registreras i kvalitetsregistret omfattas av sjukvardens
sekretessbestimmelser och Datainspektionens regelverk. Detta innebir att enskilda
barn inte kan identifieras nir man sammanstiller information i registret till
allméinna rapporter.

Man har ritt att avsta till att ens uppgifter registreras i det nationella
kvalitetsregistret. Man maste da saga till personalen att man inte vill delta i
kvalitetsregistret. Man kan dnda f6ljas enligt CPUP uppféljningsprogram dven om
man inte vill vara med i kvalitetsregistret.

Om man dr med i kvalitetsregistret sa har man ocksa ritt att fa sina uppgifter
borttagna ur registret. (f6r mer information 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 Higglund
Overlikare och registerhallare (ansvarig) for CPUP
Ortopedkliniken, Skdnes universitetssjukhus, 221 85 Lund

Epost: gunnar.hagglund@med.lu.se



http://www.cpup.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
mailto:gunnar.hagglund@med.lu.se

Ovrig information om det nationella kvalitetsregistret CPUP

Hur hanteras dina personuppgifter i CPUP?

Hur man far hantera dina personuppgifter i CPUP bestims utifran
Dataskyddsférordningen (GDPR) och Patientdatalagen (kapitel 7).
Detta innebir att uppgifterna 1 kvalitetsregistret CPUP far bara:

-anvandas for att utveckla och sikra kvaliteten i behandling av problem som ir
kopplat till cerebral pares.

- anvindas for att framstilla statistik
- anvindas for forskning inom Halso-och sjukvirden.

Uppgifterna far bara laimnas ut, efter sekretessprovning, till personer som arbetar
med nagon av de tre sakerna som nimns ovan. Vid sammanstillning av
information till rapporter och dylikt finns aldrig namn och personnummer med
utan all presentation av data sker anonymt. Detta innebir att ingen kan koppla
nagon information till en enskild person.

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

Centralt personuppgiftsansvarig ir den som har ansvar f6r hur uppgifterna om
dig hanteras. Det ar Regionstyrelsen i Region Skdne som ar centralt
personuppgiftsansvarig.

Dataskyddsombud (den som ansvarar for att Dataskyddsférordningen f6ljs) kan
nas pa:
Adress: Region Skine, Dataskyddsombudet, 291 89 Kristianstad

Registerhallare (huvudansvarig for registrets drift och utveckling) ar:
Gunnar Hagglund, Ortopedkliniken, Skanes universitetssjukhus, 22185 Lund. E-
post: gunnar.hagelund@med.lu.se

Sekretess

Personens uppgifter skyddas av Offentlighets och sekretesslagen. Det innebir att
uppgifter frin CPUP registret inte limnas ut eller skickas vidare till nagon obehérig.
(nagon som inte har ritt att fa reda pa uppgifterna)

Sdkerhet

Personens uppgifter i kvalitetsregistret skyddas mot obehériga. Det dr bara
personer som har behov av uppgifterna f6r behandling av en person, for utveckling
och kvalitetssikring av varden som far ha tillgang till den.


mailto:region@skane.se

For att komma in 1 registret maste man vara godkind som behorig anvandare och
dven kunna identifiera sig varje ging man loggar in i registret via siker inloggning,
(e-legitimation eller Mobilt Bankid).

Det sker ocksa en loggning av vem som loggar in i registret och nir de gor det. Det
innebir att man kan ga tillbaka och se vem som har varit inne 1 registret vid olika

tillfallen.

Atkomst

Personal som rapporterar in i CPUP har direktitkomst till uppgifterna som
rapporteras in.

Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa uppgifter. Om en person som
ar med i registret flyttar till en annan region och vill fortsitta f6ljas i CPUP, kan
uppgifterna foras over till den nya regionen. Vill man inte det sa maste man siga till
vardpersonalen.

Registerhallaren som ansvarig for registret kan ocksa ta del av uppgifterna i
registret.

Gallring

Detta innebar att data (uppgifter som ar inrapporterade i ett register) ska plockas
bort nar det inte lingre finns behov att ha uppgifterna kvar. Arkivmyndigheten i
Region Skane har beslutat att uppgifterna i registret sparas tillsvidare f6r historiska,
statistiska eller vetenskapliga andamal.

Dina rittigheter

- Detir frivilligt att delta i kvalitetsregistret. Du har ritt att slippa att uppgifter
om dig registreras i kvalitetsregistret men du maste 1 sa fall saga till
vardpersonalen att du inte vill vara med i kvalitetsregistret.

- Om du ir med i kvalitetsregistret och inte lingre vill vara med sa har du ritt
att fa uppgifter som finns om dig i registret raderade.

- Du har ritt att fa veta om uppgifter som giller dig finns 1 kvalitetsregistret
och isa fall f4 en kopia av dem, ett registerutdrag. Det kostar inget att fa ett
registerutdrag.

- Du har ratt att fa felaktiga uppgifter om dig raderade. Du har ocksa ratt att fa
ofullstindiga uppgifter om dig kompletterade.



- Du har ratt att fa information om vilka vardenheter som haft atkomst till
dina uppgifter och nir, det kallas loggutdrag.

- Du kan ha ritt till skadestand (ekonomisk ersittning) om uppgifterna om dig
inte hanteras som lagen siger.

- Du har ratt att klaga till Integritetsskyddsmyndigheten, som ir en
tillsynsmyndighet som ska se till andra myndigheter f6ljer de krav som lagen
staller. Detta kan man gora om man upplever att man inte far de rittigheter
som har beskrivits under avsnittet Dina rittigheter.

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

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Vill du ha ett registerutdrag, skicka din skriftliga begiran till
Registerhallare Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Ange registrets namn och den vardenhet dir informationen samlats in. Ansékan
ska vara egenhindigt undertecknad av barnets vardnadshavare

Vill du att barnets uppgifter ska raderas ur registret kontakta:
Registerhallare Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Ange registrets namn och den vardenhet dir informationen samlats in. Ansékan
ska vara egenhindigt undertecknad av barnets vardnadshavare

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

Registerhallare Gunnar Higglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund



Ange registrets namn och den vardenhet dir informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhindigt undertecknad av barnets vardnadshavare.

Nadgra forklaringar pa ord som kan vara svéira:
Personuppgifter-all information som kan sparas till en levande person.

Sekretess—information far inte limnas ut eller vidarebefordras till obeh6riga
personet.

Sekretessprévning- innebar att om nagon begir ut en uppgift si maste den som
ansvarar for informationen forst bedoma och bestimma om informationen far
liamnas ut.

Data- ir uppgifter som till exempel personuppgifter i ett kvalitetsregister.

Kvalitetsregister- ir en insamling av information om en viss sjukdom eller
behandling. Genom kvalitetsregistret kan varden utvirderas och goras bittre.

Virdnadshavare-ir den som ir juridiskt ansvarig for ett barn tills barnet blivit

myndig, fyllt 18 ar.



