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Foreeldreinformation

cePupP

CPUP — forebyggende opfaglgning af bgrn med cerebral parese eller

lignende symptomer

Cerebral parese (CP) er en samlet betegnelse pa beveagelseshandicap, der forarsages af en
hjerneskade, og som er opstaet inden barnet er fyldt 2 ar. Der findes mange forskellige arsager
til CP, og graden af beveegelseshandicap varierer fra barn, som har naesten normal funktion, til
barn, der har en tydelig funktionsnedsettelse.

Barn med cerebral parese har ofte for hgj spaending (spasticitet) i visse muskler, mens andre
muskler kan veere svaekkede. En ubalance mellem muskler, som streekker og bgjer omkring et
led i arme og ben, kan medfgre, at muskler forkortes og dermed forarsager ledstivhed
(kontraktur). Hos en del barn er der en risiko for, at muskelspanding og muskelforkortelse i
hofteleddene medfarer, at hoften gar af led (hofteluksation). 1 ryggen kan en ubalance i
musklerne resultere i en skav ryg (skoliose). Der findes efterhanden flere forskellige
behandlingsmetoder til mindskning af muskelspzanding og forebyggelse af kontraktur og
hofteluksation, men det er vigtigt, at behandlingen startes tidligt.

| Sverige har ortopeedklinikker samt bgrne- og ungdomshabiliteringer i flere ar samarbejdet
omkring et feelles opfglgningsprogram (CPUP) for bgrn med cerebral parese eller lignende
symptomer. Siden 2005 har man endvidere samlet information fra programmet i et nationalt
kvalitetsregister, og hele landet deltager nu i CPUP.

Formalet med CPUP

Med opfalgningsprogrammet CPUP vil vi sikre, at barn, som risikerer at udvikle kontraktur
eller hofteluksation, opdages og far behandling i tide. Malet er, at ingen barn skal fa alvorlig
kontraktur eller hofteluksation, og at det enkelte barn skal opna den bedst mulige funktion.

Hvordan foregar opfelgningen?

Opfalgningen inden for CPUP foregar saledes, at personens rehabiliteringsteam undersgger
og rapporterer bevaegelsesevne og funktion regelmassigt i henhold til et program, der er
tilpasset efter personens alder og beveaegelsesevne. Ved nedsat beveegelsesevne modtager man
tiloud om opfelgning tidligt — ofte inden man ved, om barnet har CP. Nar barnet fylder fire ar,
vurderer en barneleege, om barnet har CP eller e, og om det har andre funktionsnedsettelser
eller sygdomme. Fysioterapeut, ergoterapeut og logopaed undersgger og falger
bevaegelsesevne, handfunktion, kommunikation, spise- og synkeevne samt igangverende
behandling en til to gange om aret, indtil barnet er seks ar. Derefter gennemfares
undersggelserne som regel en gang hvert eller hvert andet ar — nogle gange mere sjeeldent for
voksne.

Pa initiativ af patientforeningerne RBU (Riksforbundet for rérelsehindrade barn och
ungdomar) og CP Norden inkluderes psykologvurdering og rapportering af kognitive
funktioner nu i CPUP og anbefales inden skolestart og omkring 12-arsalderen.
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Hofter og ryg rentgenfotograferes regelmassigt. Om og hvor ofte den enkelte skal
rentgenfotograferes afger ortopaeden efter at have leest fysioterapirapporten og sammenlignet
den aktuelle rantgenundersggelse med tidligere undersggelser. Ofte anbefales en
hofterantgenfotografering hvert ar op til 2-arsalderen og rygrentgen til &ldre bgrn og unge,
som har udviklet skoliose.

CPUP forhindrer forveaerring og forbedrer behandlingen

Indtil nu har CPUP-programmet kraftigt mindsket antallet af hofteluksationer, og betydeligt
feerre barn har udviklet alvorlige kontrakturer eller skoliose. Det har veeret muligt at mindske
antallet af ortopaediske operationer af kontrakturer. Takket veere CPUP er samarbejdet mellem
forskellige specialister i bgrn med cerebral parese ogsa blevet bedre.

| CPUP-programmet kan barnets rehabiliteringsteam og behandlende lege falge det enkelte
barns udvikling og tidligt opdage eventuelle advarselssignaler. Dette er af afgarende
betydning for, at man kan valge den rigtige behandling pa det rigtige tidspunkt for det enkelte
barn.

Alle barn er velkommen til at deltage i CPUP-programmet. Man kan ogsa til enhver tid
afslutte sin deltagelse.

For bern, som deltager i CPUP-programmet, registreres alle oplysninger om barnets
behandling, funktionsevne og rgntgenresultater i et nationalt kvalitetsregister — medmindre
man udtrykkeligt har bedt om noget andet. Ved at samle alle oplysninger om bgrn med
cerebral parese i det nationale kvalitetsregisters database, sa forbedres mulighederne for at
kunne udvikle og sikre behandlingens kvalitet, da store mangder af data kan samles og
evalueres. De indsamlede oplysninger bidrager ogsa til ny viden om, hvordan man bedst
muligt kan behandle problemer i forbindelse med cerebral parese ved, at man far et samlet
billede af behandlingsmetoder for hele landet. Denne viden bruges til forbedringsarbejde i
behandlingen af bgrn med cerebral parese.

Registrering af oplysningerne i kvalitetsregistrets database ger behandlingsteamets opfelgning
af det enkelte barns udvikling og behandling nemmere. Hvis barnet flyttes til en anden
behandlingsinstans, kan behandlingen ogsa fglges ved, at oplysningerne overfares til det nye
team under forudsaetning af, at man ikke kraever at afslutte registreringen i forbindelse med
flytningen.

Databasen for det nationale kvalitetsregister omfattes af sundhedsveesenets regler for
fortrolige oplysninger og den svenske Datainspektionens (datatilsynets) regler. Dette
indebaerer, at en det enkelte barn ikke kan identificeres, nar der genereres generelle rapporter
pa grundlag af oplysningerne.

Man har ret til at afsta fra at fa sine oplysninger registreret i det nationale kvalitetsregister,
uden at det pavirker behandlingsopfalgning i henhold til CPUP-programmet. Man har ogsa ret
til at fa sine oplysninger slettet fra registret (se vedlagte sider).

Der findes yderligere information om CPUP pa de vedlagte sider og pa hjemmesiden
www.CPUP.se



http://www.cpup.se/
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Yderligere information om det nationale kvalitetsregister findes pa www.kvalitetsregister.se

Gunnar Hagglund

Overlaege, registeransvarlig for CPUP
Remissgatan 4, Wigerthuset, 221 85 Lund, Sverige
e-mail: gunnar.hagglund@med.lu.se



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

Forzldreinformation CPUP 2022 01 01

@vrig information om det nationale kvalitetsregister for CPUP

Handtering af oplysningerne i CPUP

Handteringen af personoplysningerne i CPUP reguleres af dataskyddsforordningen (den
svenske persondataforordning), GDPR, og kapitel 7 i patientdatalagen (PDL) (den svenske
patientdatalov). Oplysningerne i kvalitetsregistret for CPUP ma kun bruges til at udvikle og
sikre kvaliteten i behandlingen af problemer, der er relateret til cerebral parese, udarbejde
statistik samt til forskning inden for sundheds- og sygehusvasenet. Oplysningerne ma ogsa,
efter vurdering af oplysningernes fortrolighed, udleveres til nogen, der skal bruge
oplysningerne til et af disse tre formal. Ved sammenfatning af data medtages hverken CPR-
nummer eller navn, og al praesentation af data sker anonymt. Hvis en oplysning ma udleveres
fra CPUP, sa kan det ske elektronisk. Du kan henvende dig til en databeskyttelsesansvarlig,
hvis du har spargsmal om dine rettigheder.

Hvis man ikke vil deltage i CPUP, sa registreres der ingen oplysninger om den pagaldende
person i kvalitetsregistret.

Den, der er central personoplysningsansvarlig for handteringen i forbindelse med, at
oplysninger om dig indsamles til CPUP, er Regionstyrelsen i Region Skane.

Den databeskyttelsesansvarlige i Region Skane har adressen: Dataskyddsombudet, Region
Skane, 291 89 Kristianstad, Sverige. TIf.: +46-(0)44-309 30 00 E-mail: region@skane.se

Registeransvarlig er Gunnar Hagglund, Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus, 221 85
Lund, Sverige. E-mail: gunnar.hagglund@med.lu.se

Fortrolighed

Personens oplysninger beskyttes af fortrolighedsprincippet for sundheds- og sygehusvaesenet i
offentlighets- och sekretesslagen (den svenske lov om offentlighed og fortrolighed). Det indebarer
som hovedregel, at oplysninger kun ma udleveres fra CPUP-registret, hvis der ikke er tvivl om, at
hverken personen selv eller nogen nartstaende lider skade, hvis oplysningen udleveres.

Sikkerhed

Personens oplysninger i registret for CPUP er beskyttet mod uvedkommende adgang. Der stilles
sarlige krav vedrgrende sikkerhedsmaessige foranstaltninger, hvilket bl.a. indebarer, at kun den, der
har behov for oplysningerne i forbindelse med udvikling og kvalitetssikring af behandlingen, ma have
adgang til dem, at det skal kontrolleres, at ingen uvedkommende har set oplysninger, at oplysningerne
skal beskyttes gennem kryptering samt at indlogning for at se oplysninger kun ma finde sted, hvis det
sker pa en sikker made.

Adgang

De personer i regionerne, som rapporterer til CPUP, har direkte adgang til de oplysninger, de har
rapporteret til CPUP-registret. Ingen anden sundhedsfaglig medarbejder har direkte adgang til disse
oplysninger. Som ansvarlig for registret kan den registeransvarlige se oplysningerne.

Sortering
Efter beslutning fra arkivmyndigheden i Region Skane, gemmes oplysningerne indtil videre til
historiske, statistiske eller videnskabelige formal.

Dine rettigheder
o Deter frivilligt, og du har ret til at slippe for, at oplysninger om dig registreres i
kvalitetsregistret.


mailto:region@skane.se
mailto:region@skane.se
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e Du har til enhver tid ret til at fa oplysninger om dig selv slettet fra kvalitetsregistret.

e Du har ret til at fa at vide, om der findes oplysninger om dig i kvalitetsregistret, og i sa
fald fa en kopi af dem gratis — et sakaldt registerudtreek. Du har ret til at fa oplysningerne
i elektronisk form.

e Du har ret til at fa forkerte oplysninger om dig rettet. Du har ret til at fa ufuldsteendige
oplysninger suppleret.

e Under visse forudseetninger har du ret til at kreeve, at behandlingen af oplysninger om dig
begranses. Dette geelder i den periode, hvor andre indvendinger vurderes. Begransning
indebeerer, at kvalitetsregistret ikke ma foretage sig noget med oplysningerne om dig ud
over at lagre dem.

e Du har ret til at fa information om, hvilke behandlingsinstanser, der har haft adgang til
oplysninger om dig og hvornar — et sakaldt logudtraek.

e Du kan have ret til skadeserstatning, hvis oplysningerne om dig handteres i strid med
dataskyddsforordningen (den svenske persondataforordning) eller patientdatalagen (den
svenske patientdatalov).

e Du har ret til at indgive en klage til Integritetsskyddsmyndigheten (den svenske
integritetsbeskyttelsesmyndighed), som er tilsynsmyndighed pa dette omrade.

Hvis du vil vide mere om CPUP, sa kontakt:
Registeransvarlig Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund, Sverige

Hvis du vil have et registerudtraek, sa send din skriftlige anmodning til:
Registeransvarlig Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund, Sverige

Angiv registrets navn og den behandlingsenhed, hvor informationen er blevet indsamlet.
Anmodningen skal vare underskrevet personligt af barnets foreeldremyndighedsindehaver.

Hvis du gnsker, at barnets oplysninger slettes, sa kontakt:
Registeransvarlig Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund, Sverige

Angiv registrets navn og den behandlingsenhed, hvor informationen er blevet indsamlet.
Anmodningen skal vaere underskrevet personligt af barnets foreeldremyndighedsindehaver.

Hvis du vil have information om den adgang, der har veeret til barnets oplysninger, sa
kontakt:

Registeransvarlig Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset
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221 85 Lund, Sverige

Angiv registrets navn og den behandlingsenhed, hvor informationen er blevet indsamlet.
Ansggningen skal vare underskrevet personligt.



