Foraldrainformation finska 220101

Tietoja lasten vanhemmille

cPupP

CP-oireyhtyman tai vastaavan oireen saaneiden lasten ehkaisevda CPUP-seuranta

CP-oireyhtyma on ryhmanimike liikuntaesteille, jotka ovat aiheutuneet ennen toista (2) ika-
vuotta sattuneesta aivovammasta. CP-oireyhtymélle on monia eri syité, ja liikuntaesteiden
aste vaihtelee melkein normaalisti toimivasta lapsiin, joilla on selke& toimintaeste.

CP-oireyhtyman saaneilla lapsilla on usein korkea jannitys (spastisuus) joissakin lihaksissa
toisten lihasten taas ehka ollessa heikentyneitd. K&sien ja jalkojen nivelia ojentavien ja kou-
kistavien lihasten epdtasapaino voi johtaa lihasten kutistumiseen ja aiheuttaa niveljaykkyytta
(kontraktuura). Lihasjannityksen ja -kutistumisen riski joidenkin lasten lonkkanivelessa johtaa
lonkan sijoiltaan menoon (lonkkaluksaatio). Lihasten epatasapaino seldssé taas voi aiheuttaa
selén kieroutumisen (skolioosi). Téna padivana kaytettavissa on useita eri hoitomenetelmia,
joilla lihasjannitysta voidaan véhentad ja samalla ehkaista kontraktuuraa seké lonkkaluksaa-
tiota. Aikainen toimenpiteisiin ryhtyminen on ensiarvoista.

Ruotsin ortopedian Klinikat seka lasten ja nuorten kuntoutus ovat usean vuoden ajan tehneet
yhteisty6téd kehittadkseen yhteisen seurantaohjelman (CPUP) lapsille, joilla on CP-oireyhtyma
tai vastaava oire. Ohjelmaa koskevat tiedot on vuodesta 2005 lahtien koottu valtakunnalliseen
laaturekisteriin (Nationellt kvalitetsregister) koko maan nyt osallistuessa CPUP-ohjelmaan.

CPUP:n tarkoitus

Haluamme CPUP-seurantaohjelman avulla varmistaa, etta kontraktuuran tai lonkkaluksaation
vaarassa olevat lapset havaitaan ja hoidetaan ajoissa. Tavoitteena on, ettei ainutkaan lapsi
saisi vakavaa kontraktuuraa tai lonkkaluksaatiota, ja ettd jokainen lapsi saavuttaisi parhaan
mahdollisen toimintakyvyn.

Miten seuranta tapahtuu?

CPUP-seuranta tapahtuu siten, ettéd lapsen kuntoutustiimi tutkii sadnnéllisesti liikunta- ja toi-
mintakykya ja raportoi siité tutkittavan ikaan ja liikuntakykyyn sopeutetun ohjelman mukai-
sesti. Liikuntakyvyn ollessa heikentynyt seurantaa tarjotaan aikaisessa vaiheessa, usein ennen
kuin tiedet&an, onko lapsella CP-oireyhtymd. Neljan vuoden i&ssé ladkari arvioi, onko lapsella
CP vai ei, ja onko hanelld muita toimintarajoitteita ja sairauksia. Fysio- ja toimintaterapeutti ja
logopedi tutkivat litkuntakykyé, kdden toimintaa, viestintad, syomis- ja nielemiskykya seké
seuraavat kdynnistettyd hoitoa pari kertaa vuodessa kuudenteen ik&vuoteen saakka. Sen jal-
keen tutkimuksia tehdaan tavallisesti kerran vuodessa tai kahdessa; aikuisidssa joskus har-
vemmin.

Palvelujenkéayttgjayhdistysten RBU:n (Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar)
ja CP Nordenin aloitteesta tutkimukset siséltavat tanédén psykologin arvioinnin ja CPUP-
ohjelmaan tapahtuvan kognitiivisten toimintojen raportoinnin. Niiden toteutusta suositellaan
ennen koulunkdynnin aloitusta ja suunnilleen 12 vuoden i&ssa.

Lonkat ja selk& kuvannetaan séanndllisesti. Ortopedi ratkaisee kuvannusten tarpeen ja aikava-
lit tutustuttuaan fysioterapeutin raporttiin ja verrattuaan ajankohtaista kuvannusta aiempiin
tutkimuksiin. Usein suositellaan alle kaksivuotiaiden lasten lonkan vuosittaista kuvannusta



seka skolioosin kehittdneiden vanhempien lasten ja nuorten selén vuosittaista kuvannusta.

CPUP estéa tilan heikentymén ja parantaa hoitoa

CPUP-ohjelma on tdhan mennessé vahentanyt merkittavésti lonkkaluksaatioita, ja harvemmat
lapset ovat kehittaneet vakavia kontraktuureja ja skolioosia. Kontraktuurien ortopedisten leik-
kausten méaaraé on voitu véhentdad. CPUP:n avulla on CP-oireyhtymén saaneiden lasten paris-
sa tyoskentelevien erikoisladkareiden vélinen yhteisty0 my0s parantunut.

CPUP-ohjelman avulla voivat lapsen kuntoutustiimi ja hoitava ladkari seurata yksittaisen lap-
sen kehittymistd ja havaita aikaisessa vaiheessa mahdolliset varoitusmerkit. Se on olennaista
lapsen oikea-aikaisen ja oikean hoidon valitsemiselle.

Jokainen lapsi saa osallistua CPUP-ohjelmaan. Hénelld on my6s oikeus paattad ohjelmaan
osallistumisen milloin tahansa.

CPUP-ohjelmaan osallistuvista lapsista rekisterdidaan kaikki toimintakykya koskevat tiedot ja
kuvantamistulokset valtakunnalliseen laaturekisteriin, ellei nimenomaan vaadita muuta. Ko-
koamalla valtakunnalliseen laaturekisteriin kaikki tiedot CP-oireyhtymén saaneesta lapsesta
parannetaan mahdollisuuksia kehittéé ja varmentaa hoidon laatua koostamalla ja arvioimalla
suuria datamaaria. Kootut tiedot antavat myos uusia tietoja parhaasta tavasta hoitaa CP-
oireyhtymaan liittyvia ongelmia, koska saadaan koostettu kuva koko maan hoitomenetelmisté.
Asianomaisia tietoja kaytetadn CP-oireyhtyman saaneiden lasten hoidon kehittdmistyossa.

Rekisterdimalla tiedot laaturekisterin tietokantaan yksittéisen lapsen kehitysté ja hoitoa seu-
raavan tiimin ty6 helpottuu. Jos lapsi muuttaa toisen hoidonantajan piiriin, hoitoa on mahdol-
lista seurata, koska tiedot siirretdan uudelle tiimille edellyttéen, ettei rekisterdinnin lopetta-
mista vaadita muuton yhteydessa.

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

Tietojen rekisteroinnistd valtakunnalliseen laaturekisteriin on mahdollista kieltaytya ilman,

ettd se vaikuttaa CPUP-ohjelman mukaista hoidon seurantaa. Tutkittavalla on myds oikeus
saada tietonsa poistetuksi rekisterista (ks. oheistettuja sivuja).

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

HenkilGtietojen kasittelyd CPUP-ohjelmassa sadtelee tietosuoja-asetus GDPR seka potilastie-
tolain (DDL) seitsemas luku. Laaturekisterissa olevia CPUP-ohjelmaa koskevia tietoja saa
kéyttaa vain kehitettdessa ja varmistettaessa CP-oireyhtymaan liittyvien ongelmien késittelya,
tuotettaessa tilastoja seké kehitettdessa terveyden- ja sairaanhoitoa. Tiedot saa myos salassapi-
totutkimuksen jalkeen luovuttaa jollekulle, joka aikoo kéayttaa niitd ylla mainittuihin kolmeen
tarkoitukseen. Koostetut tiedot eivat siséll& henkildnumeroa tai nimed, vaan tiedot esitell&an
nimettémasti. Jos CPUP-ohjelmasta luovutetaan tietoja, se voi tapahtua sédhkagisesti. Oikeuksia
koskevien kysymysten johdosta yhteyttéd voi ottaa tietosuojavastaavaan.

Jos CPUP-ohjelmaan ei haluta osallistua, minkaanlaisia henkil6tietoja ei rekisteréida laature-
kisteriin.

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

HenkilGtietovaltuutettu on Per Bergstrand, Skanen alueen tietoturvayksikosséa (Enheten for
informationssékerhet, Region Skane, 205 25 Malmo)

Skanen alueen tietosuojavastaavaan saa yhteyden osoitteessa Region Skane, 291 89 Kristi-
anstad, puhelin: 044-309 30 00, sahkdposti: region@skane.se

Rekisterinpitaja on Gunnar Hagglund, Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus, 221 85
Lund. S-posti: gunnar.hagglund@med.lu.se

Salassapito

Henkil6tietoja suojataan terveyden- ja sairaanhoitoa koskevalla julkisuus- ja salassapitolailla.
Se merkitsee paasaantoisesti, ettd CPUP-rekisteristd tietoja saa luovuttaa vain, jos on selvaa,
ettei tiedon luovuttaminen aiheuta haittaa yksityiselle henkil6lle tai hanen laheiselleen.

Turvallisuus

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

Kayttdoikeus

CPUP-rekisteriin maakéarajien alueella raportoivilla on suora kéyttdoikeus rekisterin tietoihin.
Kelladn muulla hoidonantajalla ei ole suoraa tietojen kdyttooikeutta. 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 valttya laaturekisteriin tapah-
tuvalta tietojen rekisteréimiselta.
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e Tutkittavalla on oikeus milloin tahansa saada hénta koskevat tiedot poistetuiksi laature-
kisterista.

e Tutkittavalla on oikeus saada tietdd, onko laaturekisterissa hanta koskevia tietoja, seka
saada siind tapauksessa maksuton kopio niista, nk. rekisteriote. Tiedot on oikeus saada
séhkaisesti.

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

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 hoitoyksikéilla 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:
Rekisterin pit4ja Gunnar Hagglund
CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Rekisteriotteen saa lahettamalla kirjallisen pyynndn osoitteeseen:
Rekisterin pit4ja Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

IImoita pyynndssa rekisterin nimi ja hoitoyksikko, johon tiedot on koottu.
Lapsen huoltajan on omakatisesti allekirjoitettava hakemus.

Jos haluaa lasta koskevien tietojen poistamista, ota yhteytta alla olevaan:
Rekisterin pitdja Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

IImoita pyynndsséa rekisterin nimi ja hoitoyksikkd, jonne tiedot on koottu.
Lapsen huoltajan on omakatisesti allekirjoitettava hakemus.

Jos haluat informaatiota lasta koskevien tietojen kaytostd, ota yhteytta alla olevaan:
Rekisterin pitdja Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

IImoita pyynnossa rekisterin nimi ja hoitoyksikko, jonne tiedot on koottu.
Hakemus on allekirjoitettava omakaétisesti.






