Deltagarinformation BKS (bosniska - kroatiska -serbiska)

Informacija 0 CPUP — Nacionalnom programu pracenja za c P u P
osobe sa cerebralnom paralizom (CP)

Odrasle osobe sa CP riskiraju bolove i otezano kretanje kad budu stariji. Uzrok tome mogu
biti teskoce s ravnotezom, povecana napetost u misi¢ima (spasticitet), slabost, problemi s
kukovima (na primjer ispadanje kuka iz zgloba, luksacija), ukrucenje zglobova (kontrakture)
ili poveéana iskrivljenost kraljeznice (skolioza). Sto ranije primijetimo pogorsanje to je lakse
sprijeciti da bude gore. Zato vam se sada, kao odrasloj osobi, nudi sudjelovanje u programu
pracenja CPUP.

Cilj CPUP

Programom prac¢enja (CPUP) zelimo osigurati da se osobe za koje postoji rizik kontraktura ili
luksacije kuka otkriju i lijece na vrijeme. Cilj je da nitko ne bude ukocen, pati od bolova ili
luksacije kuka i da svaka osoba ima najbolju mogucu sposobnost kretanja.

Kako se vrsi praéenje?

U Svedskoj se, unatrag vise godina, svoj djeci i mladeZi sa cerebralnom paralizom nudi
redovito pracenje kroz CPUP. Od 2019. godine se dalje pracenje nudi i odraslim osobama sa
cerebralnom paralizom. Kontrole u odrasloj dobi obi¢no nisu potrebne tako ¢esto kao u
mladosti. U bilo koje vrijeme imate pravo prekinuti svoje sudjelovanje.

Fizikalni terapeut/radni terapeut mjeri pokretljivost razli¢itih zglobova tijela. Procjenjuje se
napetost Vasih misica, Vasa sposobnost kretanja i druge funkcije, kao $to je na primjer
funkcija ruke, komunikacija i sposobnost da jedete i gutate. Opisuje se terapija koju éete
dobivati. Pregled se usporeduje s ranijim pregledima da bi se vidjelo da li je doslo do nekih
promjena. Procjenjuje se da li je potrebno mijenjati tretman da bi se sposobnost kretanja
popravila ili da bi se sprije¢ilo pogorSanje.

Osobe kod kojih postoji rizik pojave skolioze ili luksacije kuka se kontrolira rendgenom.
Potrebu rendgena odreduje ortoped uz pomo¢ podataka s pregleda i ranijih rendgenskih
snimaka.

CPUP sprjecava pogorsanje i poboljSava lijeCenje

Luksacija kuka je sprijecena kod gotovo sve djece 1 mladih koji su slijedili program pracenja.
Kod znatno manjeg broja osoba su se razvile kontrakture i skolioza. Uspjelo se smanijiti broj
ortopedskih operacija kontraktura.

Za osobe koje sudjeluju u CPUP-programu se u nacionalnom registru kvalitete registriraju,
ako se izri¢ito nije trazilo nesto drugo, svi podaci o lijeCenju, sposobnosti kretanja i
rendgenski nalazi. Prikupljanjem svih podataka osoba sa cerebralnom paralizom u bazu
podataka nacionalnog registra kvalitete, rastu mogucénosti razvoja i osiguranja kvalitete
lije¢enja zbog moguénosti zajednickog prikaza i vrednovanja velikog broja podataka.
Prikupljeni podaci doprinose 1 novim znanjima o nacinu kako se najbolje mozZe rjeSavati
probleme cerebralne paralize dobivanjem kompletne slike o metodama lijeenja na nivou
cijele zemlje. To znanje se primjenjuje za rad na poboljSanju lijeCenja osoba sa cerebralnom
paralizom. Sto je vise sudionika to ¢e rezultat biti pouzdaniji.



Registriranjem podataka u bazu podataka registra kvalitete se timu za lijeCenje olakSava
pracenje razvoja i lijeCenje pojedinca. LijeCenje se moZze pratiti i ako se promijeni davatelja
zdravstvenih usluga prijenosom podataka novom timu, uz preduvjet da se prilikom promjene
ne zatrazi prekid registriranja.

Baza podataka nacionalnog registra kvalitete je obuhvaéena odredbama ¢uvanja profesionalne
tajne u zdravstvu 1 pravilima Kompjuterske inspekcije. To znaci da se pojedince nece
mod¢i identificirati pri sastavljanju podataka za javne izvjestaje.

Ima se pravo odustati od registriranja osobnih podataka u nacionalni registar kvalitete, bez da
to utjece na pracenje lijeCenja prema CPUP programu. Isto tako se imao pravo traziti brisanje
osobnih podataka iz registra (vidi stranice u prilogu).

Sto dobivate CPUP programom?

Dobivate preventivne kontrole vase sposobnosti kretanja, da bi je mogli $to bolje ocuvati,
umjesto da trazite pomo¢ kada je pogorsanje ve¢ nastupilo. Tada je €esto puno teZe nesto
napraviti. To je preventivna zdravstvena kontrola. To je otprilike kao odlazak na redovite
kontrole kod zubara: male rupice se otkrivaju i popravljaju puno prije nego $to je potrebno
puniti korijen ili vaditi zub.

Vise informacija o CPUP se nalazi na stranicama u prilogu i na web-stranici www.CPUP.se

Vise informacija o Nacionalnom registru kvalitete se nalazi na www.kvalitetsregister.se

Gunnar Hagglund

Primarijus, voditelj registra CPUP
Remissgatan 4, Wigerthuset, 221 85 Lund
e-mail: gunnar.hagglund@med.lu.se
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Ostale informacije o nacionalnom registru za CPUP

Postupanje s podacima u CPUP

Postupanje s osobnim podacima u CPUP je regulirano op¢om uredbom o zastiti podataka, GDPR i
¢lankom 7. Zakona o zastiti podataka pacijenata. Podaci u registru kvalitete za CPUP se smiju
koristiti za razvoj 1 osiguranje kvalitete u rjeSavanju problema vezanih za cerebralnu paralizu,
prikazivanje statistickih podataka i za istrazivanja na podrucju zdravstvene zastite i njege
bolesnika. Podaci se, nakon sigurnosne kontrole, mogu predati nekom tko ¢e podatke koristiti za
neku od ove tri svrhe. U prikazanim podacima nije upisan mati¢ni broj ili ime i prezime. Svi
podaci se prikazuju anonimno. Ako se nekome daje jedan podatak iz CPUP onda se dostava moze
obaviti elektronski. Pitanja o vasim pravima mozete postaviti povjereniku za zastitu podataka

Ako se ne zeli sudjelovati u CPUP, nikakvi podaci o osobi nece biti registrirani u registru kvalitete.

SrediSnju odgovornost za postupanje s osobnim podacima prilikom prikupljanja podataka
0 vama za CPUP snosi podru¢na uprava (Regionstyrelsen) u Region Skane.

Povjerenik za zaStitu osobnih podataka je Per Bergstrand, Jedinica za sigurnost informacija
(Enheten for informationssakerhet), Region Skane, 205 25 Malmo

Povjerenik za zaStitu podataka za Region Skane, kontakt adresa: Dataskyddsombudet Reg-
ion Skane, 291 89 Kristianstad. Telefon: 044-309 30 00. E-mail: region@skane.se

Voditelj registra je Gunnar Hagglund, Klinika za ortopediju, Sveu¢ili$na bolnica Skane (Or-
topedkliniken, Skanes Universitetssjukhus), 221 85 Lund.
E-mail: gunnar.hagglund@med.lu.se

Tajnost

Podaci osobe su zasti¢eni odredbama ¢uvanja profesionalne tajne u zdravstvu i Zakonom o
javnosti i tajnosti. To uglavnom znaci da se podaci iz CPUP registra mogu dati samo ako je
sigurno da osoba ili neka njoj bliska osoba ne¢e imati negativne posljedice zbog davanja
podataka.

Sigurnost

Podaci osobe u registru CPUP su zasticeni od uvida neovlastenih osoba. Postoje posebni
zahtjevi za mjere sigurnosti koji izmedu ostalog znac¢e da samo onaj kome su podaci potrebni
za razvoj i osiguranje kvalitete lijeCenja moze imati pristup podacima, da ¢e se kontrolirati da
nitko tko nije ovlasten nije upoznat s podacima, da ¢e podaci biti zasti¢eni Sifriranjem i da
logiranje za upoznavanje s podacima moze biti samo na siguran nacin.

Pristup

Osoblje u Zupanijskoj upravi koje podnosi izvjestaje CPUP ima direktan pristup podacima koje su
oni prijavili u CPUP-registar. Nijedan drugi davatelj zdravstvenih usluga nema direktan pristup
tim podacima. Registrator, u svojstvu osobe odgovorne za registar, moze biti upoznat s podacima.

UniStavanje
Nakon odluke upravnog tijela za arhiv u Region Skane, podaci se ¢uvaju na neodredeno
vrijeme u svrhe povijesnog ili znanstvenog istrazivanja ili u statisticke svrhe.

Vasa prava
e To je dobrovoljno, imate pravo biti izuzeti od upisivanja vasih podataka u registar kvalitete.

e Imate pravo, u bilo koje vrijeme, traziti da se podaci o vama izbrisu iz registra kvalitete.
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e Imate pravo znati da li se podaci o vama nalaze u registru kvalitete i u tom slucaju
besplatno dobiti kopiju istih, takozvani izvadak iz registra (registerutdrag). Imate pravo
dobiti podatke u elektronskom obliku.

e Imate pravo na ispravak neto¢nih podataka o vama. Imate pravo na dopunu nepotpunih
podataka.

e Pod odredenim uvjetima imate pravo traziti da se obrada vasih podataka ogranici. To
vrijedi za vrijeme procjene drugih primjedbi. Ograni¢enje znaci da registar kvalitete ne
smije koristiti podatke 0 vama ve¢ samo nastaviti ¢uvati iste.

e Viimate pravo dobiti informaciju o tome koje su zdravstvene ustanove imale pristup
vas$im podacima i kada, takozvani izvod logiranja (loggutdrag).

e  Mozete imati pravo na odstetu ako se s podacima o vama postupa suprotno uredbi 0
zastiti podataka ili zakonu o zastiti podataka pacijenata.

e Imate se pravo zaliti upravnom tijelu za zastitu integriteta koje je nadzorno tijelo za to
podrugje.

Ako zelite vise informacija o CPUP kontaktirajte:
Registerhallare Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

22185 Lund

Ako zelite izvadak iz registra, SV0j pismeni zahtjev posaljite na adresu:
Registerhallare Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Navedite naziv registra i zdravstvenu ustanovu gdje su podaci prikupljani.
Zahtjev mora biti svojeru¢no potpisan.

Ako zelite da se vasi podaci izbrisu kontaktirajte:
Registerhallare Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Navedite naziv registra i zdravstvenu ustanovu gdje su podaci prikupljani.
Zahtjev mora biti svojeru¢no potpisan.

Ako Zelite informaciju o tome tko je imao pristup vasim podacima kontaktirajte:
Registerhallare Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Navedite naziv registra i zdravstvenu ustanovu gdje su podaci prikupljani.
Zahtjev mora biti svojeru¢no potpisan.



