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CPUP - Profilaktyczny program obserwacji dzieci z mézgowym
porazeniem dzieciecym lub podobnymi symptomami

Moézgowe porazenie dziecigce (MPD, szw. cerebral pares, CP) to og6lna nazwa zaburzen ruchu
wynikajacych z uszkodzenia mézgu powstatego przed drugim rokiem zycia dziecka. Jest wiele
czynnikoéw, ktore moga spowodowac wystapienie MPD, a stopien zaburzen ruchu rozciaga sie od dzieci
funkcjonujacych prawie normalnie do dzieci z wyrazng niepelnosprawnoscig.

U dzieci dotknietych mdézgowym porazeniem dziecigcym czesto wystepuje zbyt wysokie napigcie
(spastyczno$¢) w niektorych miesniach, podczas gdy inne migénie moga by¢ ostabione. Brak rownowagi
miedzy mig$niami, ktore rozciagaja si¢ i zginaja wokot stawdw w ramionach i nogach moze prowadzi¢
do skrocenia miegsni, co z kolei jest przyczyna sztywnosci stawow (przykurczow). U niektérych dzieci
wystepuje ryzyko, ze napigcie migsniowe i skrocenie mig$ni w stawie biodrowym spowoduje
wypadnigcie biodra ze stawu (zwichnigcie stawu biodrowego). Brak rownowagi migdzy mig§niami moze
spowodowac skrzywienie kregostupa (skolioze¢). Obecnie dostgpnych jest wiele roznych metod terapii
majacych na celu zmniejszenie napigcia mig§niowego i przeciwdziatanie przykurczom i zwichnigciom
stawu biodrowego. Wazne jest, aby odpowiednie $rodki zostaly podjete jak najwczesnie;j.

Kliniki ortopedyczne w Szwecji od wielu lat wspotpracuja z osrodkami rehabilitacji dla dzieci i mtodziezy
w ramach wspolnego programu profilaktycznego (CPUP) dla dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym i
podobnymi objawami. Od roku 2005 dane z tego programu gromadzone s3 w Narodowym Rejestrze Jakosci
(Nationellt kvalitetsregister), a program CPUP obejmuje dzi$ swym zasig¢giem caly kra;.

Cel programu CPUP

Program CPUP ma na celu wczesne rozpoznanie i szybkie zastosowanie odpowiedniej terapii u dzieci, u
ktorych zachodzi ryzyko wystapienia przykurczéw lub zwichnigcia stawu biodrowego. Dazymy do tego,
aby zadne dziecko nie cierpiato z powodu powaznych przykurczow czy zwichnigcia stawu biodrowego
oraz by kazde dziecko osiggneto najwyzszy mozliwy stopien sprawnosci.

Jak przebiega obserwacja?

Obserwacja w ramach programu CPUP polega na tym, ze zespoét rehabilitacyjny systematycznie bada i
raportuje mozliwosci ruchowe 1 sprawnos$¢ pacjenta w oparciu o program dostosowany do jego wieku i
mozliwos$ci ruchowych. Przy obnizonej sprawnos$ci ruchowej obserwacja zalecana jest na wezesnym etapie,
czesto jeszeze przed diagnoza MPD. W czwartym roku zycia dziecka lekarz pediatra wydaje opinig, czy
dziecko ma MPD czy tez nie, jak rowniez czy wystepujg inne niepetnosprawnosci lub choroby. Raz lub dwa
razy do roku, az do momentu osiaggni¢cia przez dziecko szostego roku zycia, fizjoterapeuta, terapeuta
zajeciowy i logopeda bada i kontroluje zdolnosci ruchowe dziecka, sprawno$¢ dtoni, komunikacje,
umigjetnos$¢ prawidtowego jedzenia i przetykania, a takze monitoruje postepy w terapii. Nastgpnie badania
odbywaja si¢ zazwyczaj raz na rok lub co dwa lata, a po osiggnieciu dorostosci nawet rzadziej.

Z inicjatywy organizacji pozarzadowej RBU (Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar, pol.
Krajowy zwiagzek dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia ruchowa) i organizacji CP Norden, program
CPUP obejmuje rowniez opini¢ psychologa i oceng funkcji poznawczych dziecka, ktore zaleca si¢
wykonywac przed jego podjsciem do szkoty oraz okoto dwunastego roku zycia dziecka.

Regularnie wykonuje si¢ zdjecia rentgenowskie bioder i krggostupa pacjenta. O tym, czy i jak czgsto dana
osoba powinna poddawac si¢ przeswietleniu, decyduje ortopeda po zapoznaniu si¢ z raportem
fizjoterapeuty i po porownaniu aktualnego zdjecia rentgenowskiego z wynikami wcze$niejszych badan.
W przypadku dzieci w wieku ponizej dwoch lat zwykle zaleca si¢ wykonanie zdjecia rentgenowskiego
bioder raz na rok, natomiast u starszych dzieci i mtodziezy, u ktérych rozwingla si¢ skolioza, zazwyczaj
wykonuje si¢ zdjecie rentgenowskie kregostupa.



Program CPUP zapobiega pogorszeniu stanu zdrowia i poprawia opieke zdrowotna

Jak dotad, wdrozenie programu CPUP znacznie obnizyto liczbg zwichnigé¢ stawu biodrowego; ponadto, u
wielu dzieci udato si¢ unikna¢ rozwoju powaznych przykurczy migéni czy skoliozy. Zmniejszyla sie
liczba operacji przykurczy. Dzigki programowi CPUP polepszyta si¢ wspotpraca migdzy specjalistami z
réznych gatezi medycyny zwigzanych z leczeniem dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym.

W programie CPUP zespo6t rehabilitacyjny wraz z lekarzem prowadzacym dziecka majg mozliwosc¢
monitorowania rozwoju kazdego pacjenta i wczesnego wykrywania ewentualnych sygnatow
ostrzegawczych. Dzialanie to ma fundamentalne znaczenie dla wyboru odpowiedniego rodzaju terapii i
ustalenia optymalnego momentu jej wdrozenia.

Do udzialu w programie zaproszone sg wszystkie dzieci. Istnieje mozliwo$¢ zakonczenia uczestnictwa w
programie w dowolnym momencie.

Dane kazdego uczestnika programu CPUP, dotyczace jego terapii, sprawnosci ruchowej oraz zdjec
rentgenowskich, rejestrowane sg w Narodowym Rejestrze Jakosci (szw. Nationellt kvalitetsregister),
jezeli nie wyrazono jasno innego zyczenia. Gromadzenie wszystkich danych dzieci z mézgowym
porazeniem dziecigcym w bazie danych Narodowego Rejestru Jakosci umozliwia podnoszenie i
utrzymanie wysokiego poziomu opieki zdrowotnej dzigki mozliwosci zestawienia i przeanalizowania
duzych ilosci danych. Zgromadzone dane pomagaja zdobywac nowa wiedze o tym, jak najlepiej
przeciwdziata¢ problemom zwigzanym z mézgowym porazeniem dziecigcym dzieki mozliwosci
uzyskania pelnego obrazu metod leczenia stosowanych w calym kraju. Wiedza ta wykorzystywana jest w
celu podnoszenia poziomu opieki zdrowotnej dzieci z mdézgowym porazeniem dziecigcym.

Gromadzenie danych w rejestrze jakosci utatwia zespotom rehabilitacyjnym monitorowanie postepow
rozwoju i terapii kazdego dziecka. Ponadto, w przypadku przeniesienia dziecka do innego
$wiadczeniodawcy opieki, nowy zesp6t rehabilitacyjny bedzie mie¢ dostgp do informacji o
dotychczasowej terapii, poniewaz wszystkie dane zostang mu przekazane, pod warunkiem, ze nie
zazadano zaprzestania gromadzenia danych w zwigzku z przeniesieniem.

Baza danych Narodowego Rejestru Jakosci objeta jest klauzula poufnosci i podlega przepisom
szwedzkiej generalnej inspekcji ochrony danych osobowych (szw. Datainspektionen). Oznacza to, Ze nie
ma mozliwosci zidentyfikowania poszczegdlnych dzieci w zbiorczym zestawieniu danych sporzadzanym
w celu przygotowania raportow generalnych.

Kazdy ma prawo nie wyrazi¢ zgody na gromadzenie swoich danych w Narodowym Rejestrze Jakosci i
nie wptywa to na monitorowanie terapii zgodnie z programem CPUP. Pacjentom przyshuguje rowniez
prawo do usunigcia swoich danych z rejestru (zapoznaj si¢ z zatgczonymi stronami).

Wigcej informacji o programie CPUP znajduje si¢ na zataczonych stronach oraz na stronie
internetowej www.CPUP.se

Wigcej informacji o Narodowym Rejestrze Jakosci znajduje si¢ pod adresem www.kvalitetsregister.se

Gunnar Hagglund

Ordynator, administrator rejestru CPUP
Remissgatan 4, Wigerthuset, 221 85 Lund
e-mail: gunnar.hagglund@med.lu.se
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Pozostale informacje o Narodowym Rejestrze Jakosci dotyczacym danych z programu CPUP

Przetwarzanie danych w programie CPUP

Sposob przetwarzania danych w programie CPUP uregulowany jest rozporzadzeniem o ochronie danych
osobowych (pol. RODO, eng. GDPR) oraz rozdziatem siddmym ustawy o ochronie danych osobowych
pacjenta (szw. DDL). Dane w rejestrze jako$ci programu CPUP mogg by¢ wykorzystane wylacznie w
celu podnoszenia i utrzymywania poziomu jakos$ci terapii dolegliwo$ci zwigzanych z moézgowym
porazeniem dziecigcym, uzyskiwania danych statystycznych oraz do badan naukowych prowadzonych w
ramach systemu opieki zdrowotnej. Dane te moga réwniez — po objeciu klauzulg poufnosci — zostac
przekazane podmiotowi, ktéry wykorzysta je w jednym z wyzej wymienionych celow. Na zestawieniach
danych nie wystepuja numery ewidencyjne (personnummer) ani nazwiska, a wszystkie dane
prezentowane sg anonimowo. Jesli jakas$ informacja moze by¢ przekazana z programu CPUP moze to
odbywac si¢ droga elektroniczna. W przypadku pytan dotyczacych praw pacjenta, istnieje mozliwosé¢
zwrocenia sie do inspektora ochrony danych osobowych.

Jezeli kto$ nie chce bra¢ udziatu w programie CPUP, to dane tej osoby nie sg gromadzone w rejestrze
jakosci.
Centralnym administratorem danych osobowych gromadzonych w ramach programu CPUP jest

zarzad regionu Skane (Regionstyrelsen i Region Skane).

Inspektorem ochrony danych osobowych jest Per Bergstrand, Wydziat ochrony informacji w zarzadzie
regionu Skane (Enheten for informationssakerhet, Region Skane, 205 25 Malmd)

Inspektor ochrony danych komputerowych w regionie Skane jest dostepny pod adresem Region
Skane, 291 89 Kristianstad, telefon: 044-309 30 00. E-mail: region@skane.se

Administratorem rejestru jest Gunnar Hagglund, Klinika Ortopedyczna, Szpital Uniwersytecki w Lund
(szw. Ortopedkliniken, Skanes Universitetssjukhus-Lund). E-mail: gunnar.hagglund@med.lu.se

Poufnos¢

Dane osobowe podlegaja ochronie w ramach klauzuli poufnosci informacji w stuzbie zdrowia
przewidzianej w szwedzkiej ustawie o poufnosci danych (szw. Offentlighets- och sekretesslagen).
Oznacza to przede wszystkim, ze dane moga zosta¢ pobrane z rejestru CPUP tylko wtedy, gdy nie
narusza to bezpieczenstwa osoby, ktorej te dane dotyczg ani jej bliskich.

Bezpieczenstwo

Dane osobowe gromadzone w rejestrze CPUP sg chronione przed dostepem 0sob nieupowaznionych.
Wymagane jest zastosowanie specjalnych zabezpieczen, dzigki ktorym dostep do danych moze uzyskaé
tylko taki podmiot, ktory potrzebuje ich dla podnoszenia i zapewnienia wlasciwego poziomu jakos$ci
ustug w stuzbie zdrowia. Zabezpieczenia majg rowniez na celu zagwarantowanie, by dost¢pu do danych
nie uzyskat podmiot do tego nieuprawniony. Zaszyfrowanie danych ma na celu ich ochrong; logowanie
si¢ i uzyskiwanie do nich dostepu moze odbywac si¢ tylko w sposob bezpieczny.

Dostep

Bezposredni dostep do danych gromadzonych w CPUP majg osoby z urzgdu wojewddzkiego (szw.
landstinget), ktore dane te raportujg. Zaden inny $wiadczeniodawca opieki nie ma bezposredniego dostepu
do danych. Jako osoba odpowiedzialna za rejestr, dostep do danych moze mie¢ administrator bazy danych.

Usuwanie danych
Po wydaniu stosownej decyzji przez jednostke archiwizujacg dane w regionie Skanii (Region Skane),
dane sg przechowywane do odwotania dla celéw historycznych, statystycznych i naukowych.

Twoje prawa
e  Panuje zasada dobrowolnosci — masz prawo do tego, aby dane dotyczace Twojej osoby nie byty
gromadzone w rejestrze jakosci.
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e  Masz prawo w dowolnym momencie zazada¢ usunigcia Twoich danych z rejestru jakoSci.

e  Masz prawo do uzyskania informacji, czy w rejestrze jakosci znajduja si¢ dane dotyczace Twojej
osoby, i jezeli tak — masz prawo do bezptatnego uzyskania ich kopii, czyli tak zwanego wyciagu z
rejestru (szw. registerutdrag). Masz prawo do otrzymania wyciaggu w formie elektroniczne;j.

e  Masz prawo do poprawienia btednych danych dotyczacych Twojej osoby, jak réwniez do
uzupehienia niekompletnych danych.

e W niektorych przypadkach masz prawo zazada¢, by przetwarzanie Twoich danych osobowych
zostalo ograniczone. Obowigzuje to w okresie, gdy rozpatrywane sg inne Twoje zastrzezenia.
Ograniczenie oznacza, ze rejestr jakosci nie bedzie wykorzystywany do zadnych operacji z uzyciem
Twoich danych osobowych, a jedynie bedzie przechowy-wac¢ dane.

e  Masz prawo do uzyskania informacji o tym, kiedy i jakie jednostki stuzby zdrowia miaty dostep do
Twoich danych; jest to tzw. wyciag z logowan (szw. loggutdrag).

e  Masz mozliwo$¢ ubiegaé si¢ o odszkodowanie w przypadku, gdy dane dotyczace Twojej osoby
przetwarzane sa w sposob niezgodny z Rozporzadzeniem o Ochronie Danych Osobowych oraz ze
szwedzka ustawg o ochronie danych osobowych pacjentow (patientdatalagen).

e  Masz prawo wnie$¢ skarge do szwedzkiego Generalnego Inspektoratu Ochrony Danych Osobowych
(Integritetsskyddsmyndigheten), ktory jest wlasciwym organem nadzorczym w tej kwestii.

Aby uzyskac wigcej informacji o CPUP, zapraszamy do kontaktu w nizej wymienionymi:
Administrator rejestru Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

22185 Lund

W celu uzyskania wyciggu z rejestru, prosimy przestac pisemny wniosek na ponizszy adres:
Administrator rejestru Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Prosimy poda¢ nazwe rejestru i placowke, w ktorej dane zostaty zgromadzone.
Whniosek musi by¢ wlasnorgcznie podpisany przez opiekuna dziecka.

W celu usunigcia danych z rejestru prosimy o kontakt pod ponizszym adresem:
Administrator rejestru Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund

Prosimy poda¢ nazwe rejestru i placowke, w ktorej dane zostaty zgromadzone.
Whniosek musi by¢ wlasnorecznie podpisany przez opiekuna dziecka.

W celu uzyskania informacji dotyczgcych podmiotow, ktore mialy dostep do Twoich danych, prosimy o
kontakt pod ponizszym adresem:

Administrator rejestru Gunnar Hagglund

CPUP

Remissgatan 4, Wigerthuset

221 85 Lund



Prosimy poda¢ nazwg rejestru i placowke, w ktorej dane zostaty zgromadzone.
Whiosek nalezy wlasnorecznie podpisac.



