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CPUP — профілактичне спостереження за дітьми з церебральним паралічем 
або схожими симптомами 
Церебральний параліч (ЦП) — це загальна назва порушення рухливості, спричиненого 
пошкодженням головного мозку віком до двох років. Існує безліч різних причин ЦП і ступінь 
порушення рухливості варіюється від дітей з майже нормальною функцією до дітей з 
вираженими порушеннями. 
У дітей із церебральним паралічем часто спостерігається сильна напруга (спастичність) деяких 
м'язів, тоді як інші м'язи можуть бути ослаблені. Дисбаланс між м'язами, які розтягуються та 
згинаються навколо суглоба на руках та ногах, може призвести до укорочення м'язів та 
викликати погіршення рухливості суглоба (контрактура). У тазостегновому суглобі у деяких 
дітей існує ризик м'язового напруження та укорочення м'язів, що призводить до вивиху стегна 
(вивих стегна). У спині дисбаланс м'язів може спричинити появу косої спини (сколіоз). 
Сьогодні існує кілька різних методів лікування, що дозволяють зменшити напругу м'язів і 
запобігти контрактурі та вивиху стегна, але важливо, щоб заходи були вжиті на ранній стадії. 
Протягом кількох років ортопедичні клініки та центри реабілітації дітей та підлітків у Sweden 
(Швеції) співпрацюють у рамках спільної програми спостереження (CPUP) для дітей із 
церебральним паралічем або подібними симптомами. З 2005 року інформація з цієї програми 
також збирається до National Quality Register (Національного реєстру якості), і тепер у CPUP 
бере участь вся країна. 
 
Мета програми CPUP 
За допомогою програми спостереження CPUP ми хочемо забезпечити своєчасне виявлення та 
лікування дітей, схильних до ризику розвитку контрактури або вивиху стегна. Мета полягає в 
тому, щоб жодна дитина не страждала від важкої контрактури або вивиху стегна, і щоб кожна 
дитина досягла найкращої можливої функції. 
 
Як здійснюється подальше спостереження? 
Подальше спостереження в рамках CPUP здійснюється за допомогою того, що команда 
абілітації регулярно обстежує та повідомляє про здатність до пересування та функції 
відповідно до програми, адаптованої до віку людини та її здатності до пересування. У разі 
зниження здатності до пересування, спостереження пропонується на ранній стадії, часто до 
того, як стає відомо, що у дитини ЦП. У віці чотирьох років педіатр оцінює, чи є у дитини ЦП 
чи ні, а також наявність інших фізичних порушень та захворювань. Фізіотерапевт, 
ерготерапевт і логопед обстежують та контролюють здатність до пересування, функцію рук, 
спілкування, здатність їсти та ковтати, а також проводять поточне лікування один або два рази 
на рік до шестирічного віку. Надалі обстеження зазвичай проводяться раз на два роки; у 
зрілому віці іноді рідше. 
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З ініціативи асоціацій користувачів RBU (National Association for Disabled Children and 
Adolescents (Національна асоціація дітей та підлітків з обмеженими можливостями)) та CP 
Norden оцінка психологом та звітність з когнітивних функцій тепер включені в CPUP і 
рекомендуються перед початком навчального року та приблизно у 12 років. 
Регулярно проводиться рентгенографія стегон та спини. Чи потрібно взагалі і як часто кожній 
людині слід робити рентген, вирішує ортопед після ознайомлення із висновком фізіотерапевта 
та порівняння поточного рентгенівського знімка з попередніми обстеженнями. Рентген 
тазостегнових суглобів щорічно до дворічного віку та рентген спини часто рекомендуються 
дітям старшого віку та підліткам, у яких розвинувся сколіоз. 
 
CPUP запобігає погіршенню стану та покращує догляд 
Програма CPUP на сьогодні значно скоротила кількість вивихів стегна, і у значно меншої 
кількості дітей розвинулися важкі контрактури або сколіоз. Скоротилася кількість 
ортопедичних операцій щодо контрактур. Завдяки CPUP також покращилася співпраця між 
різними фахівцями щодо дітей із церебральним паралічем. 
В рамках програми CPUP команда з абілітації дитини та лікар може стежити за розвитком 
конкретної дитини та виявляти будь-які тривожні ознаки на ранній стадії. Це дуже важливо 
для того, щоб вибрати правильне лікування у потрібний час для кожної дитини. 
У програмі CPUP можуть брати участь усі діти. Ви також маєте право припинити свою участь 
у програмі у будь-який час. 
Для дітей, які беруть участь у програмі CPUP, якщо немає явного запиту на інше, вся 
інформація про лікування дитини, її функціональні здібності та результати рентгенівських 
досліджень реєструється в національному реєстрі якості. Збір усіх даних про дітей з 
церебральним паралічем у базі даних національного реєстру якості розширює можливості для 
розвитку та забезпечення якості медичної допомоги, дозволяючи зібрати та оцінити великий 
обсяг даних. Зібрані дані також сприяють отриманню нових знань про те, як краще лікувати 
проблеми, пов'язані з церебральним паралічем, отримуючи загальну картину методів 
лікування по всій країні. Ці знання використовуються для вдосконалення роботи з догляду 
дітей з церебральним паралічем. 
Реєстрація даних у базі даних регістру якості полегшує спостереження лікувальної бригади 
над розвитком і лікуванням конкретної дитини. Навіть якщо дитина переводиться в іншу 
лікувальну установу, обробка даних може бути продовжена шляхом передачі інформації новій 
команді, за умови, що ви не потребуєте припинення реєстрації у зв'язку з переведенням. 
На базу даних національного реєстру якості поширюються положення про охорону здоров'я 
та правила Data Inspection Board (Ради з перевірки даних). Це означає, що діти на 
індивідуальній основі не можуть бути ідентифіковані, коли дані будуть зведені до загальних 
звітів. 
Людина має право утриматися від інформації, зареєстрованої у національному реєстрі якості, 
що не вплине на подальше лікування відповідно до програми CPUP. Людина також має право 
на виключення інформації з реєстру (див. сторінки, що додаються). 
 
Більш детальну інформацію про програму CPUP можна прочитати на сторінках, що 
додаються, і на вебсайті www.CPUP.se 
 
Більш детальну інформацію про National Quality Registers (Національні реєстри якості) можна 
прочитати на сайті www.kvalitetsregister.se 

http://www.cpup.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
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Gunnar Hägglund (Гунар Хегглунд) 
Головний лікар, реєстратор CPUP  
Remissgatan 4, Wigerthuset, 221 85 Lund  (Ремісгатан 4, Вігертусет, 221 85 Лунд)  
Електронна пошта: gunnar.hagglund@med.lu.se 
 
Додаткова інформація про національний реєстр якості для CPUP 
Обробка даних у CPUP 
Обробка персональних даних у CPUP регулюється General Data Regulation Protection 
(Загальним регламентом захисту даних), GDPR, та Chapter Seven of the Patient Data Protection 
Act (сьомим розділом Закону про захист даних пацієнтів), PDL. Інформація в реєстрі якості 
CPUP може використовуватися тільки для розвитку та забезпечення якості лікування проблем, 
пов'язаних із церебральним паралічем, для складання статистики та для досліджень у галузі 
охорони здоров'я. Інформація також може бути розкрита після контролю конфіденційності 
особі, яка використовуватиме дані для будь-якої з цих трьох цілей. При складанні даних не 
вказується національний реєстраційний номер чи ім'я — подання даних відбувається 
анонімно. Якщо можна розкривати будь-яку інформацію з CPUP, це можна зробити в 
електронному вигляді. З питаннями про права ви можете звернутися до співробітника захисту 
даних. 
Якщо ви не хочете брати участь у CPUP, то інформація про людину не реєструється у реєстрі 
якості. 
Центральним контролером даних для обробки у зв'язку з даними про вас, що збираються 
для CPUP, є Regional Executive Committee in Region Skåne (Регіональний виконавчий комітет 
у регіоні Скон). 
Відповідальним за захист даних у Region Skåne (регіоні Скон) є Per Bergstrand (Пер 
Бергстранд). Адреса: Dastaskyddsombudet, Region Skåne, 291 89 Kristianstad 
(Дастаскідсомбудет, Регіон Сконе, 291 89 Крістіанстад). Телефон: 044-309 30 00. Електронна 
пошта: region@skane.se 
Реєстратор — Gunnar Hägglund (Гуннар Хегглунд), ортопедична клініка, Skåne University 
Hospital (Університетська лікарня Сконе), 221 85 Lund (Лунд).  
Електронна пошта: gunnar.hagglund@med.lu.se 
 
Секретність 
Інформація про людину захищена законом про конфіденційність у галузі охорони здоров'я та 
медичного обслуговування, що міститься у Public Access to Information and Secrecy Act (Законі 
про доступ громадськості до інформації та таємниці). Як правило, це означає, що інформація 
з реєстру CPUP може бути розкрита тільки в тому випадку, якщо зрозуміло, що ні сама 
людина, ні її близькі родичі не постраждають, якщо інформація буде розкрита. 
 
Безпека 
Інформація про людину у реєстрі CPUP захищена від несанкціонованого використання. 
Існують спеціальні вимоги до заходів безпеки, які, зокрема, означають, що доступ до 
інформації можуть мати лише ті, кому вона необхідна для розвитку та забезпечення якості 
медичної допомоги, що необхідно перевіряти, чи не отримала доступу до інформації стороння 
людина, що інформація буде захищена шифруванням і що вхід до системи для доступу до 

mailto:gunnar.hagglund@med.lu.se
mailto:region@skane.se
mailto:region@skane.se
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завдань може здійснюватися лише безпечним способом. 
 
Доступ 
Жителі регіонів, які повідомляють CPUP, мають прямий доступ до інформації, яку вони 
повідомили в реєстр CPUP. Жоден постачальник послуг не має прямого доступу до 
інформації. Як особа, відповідальна за реєстр, реєстратор може отримати доступ до 
інформації. 
 
Скринінг 
За рішенням архівного органу Region Skåne (регіону Сконе) інформація зберігається в 
історичних, статистичних чи наукових цілях. 
 
Ваші права 
● Це добровільна справа, і ви маєте право відмовитися від реєстрації інформації про вас у 

реєстрі якості. 
● Ви маєте право у будь-який час видалити інформацію про себе з реєстру якості. 
● Ви маєте право дізнатися, чи є інформація про вас у реєстрі якості, і в цьому випадку 

безкоштовно отримати її копію, так звану виписку з реєстру. Ви маєте право одержати 
інформацію в електронному вигляді. 

● Ви маєте право на виправлення неправильної інформації про вас. Ви маєте право на 
доповнення неповної інформації. 

● За певних умов ви маєте право вимагати, щоб обробка інформації була обмежена. Це діє 
протягом того часу, поки розглядаються інші заперечення. Обмеження означає, що реєстр 
якості не може обробляти інформацію про вас будь-яким чином, окрім як продовжувати 
її зберігати. 

● Ви маєте право на інформацію про те, які підрозділи догляду мали доступ до інформації про 
вас і коли, так зване вилучення журналів. 

● Ви можете мати право на відшкодування збитків, якщо інформація про вас обробляється, 
порушуючи General Data Protection Regulation (Загальне положення про захист даних) або 
Patient Data Protection Act (Закон про захист даних пацієнтів). 

● Ви маєте право подати скаргу до Authority for Privacy Protection (Управління захисту 
приватного життя), яке є контролюючим органом у цій галузі. 

 
Якщо ви хочете отримати додаткову інформацію про CPUP зв'яжіться з: 
Gunnar Hägglund (Гунар Хегглунд), реєстратор  
CPUP 
Remissgatan 4, Wigerthuset (Ремісгатан 4, Вігертусет) 
221 85 Lund (Лунд) 
 
Якщо ви хочете отримати витяг з реєстру, надішліть письмовий запит на адресу: 
Gunnar Hägglund (Гунар Хегглунд), реєстратор  
CPUP 
Remissgatan 4, Wigerthuset (Ремісгатан 4, Вігертусет) 
221 85 Lund (Лунд) 
Вкажіть назву регістру та відділення для догляду, де було зібрано інформацію.  
Заява має бути підписана від руки 
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Якщо ви хочете видалити інформацію про дитину, зв'яжіться з: 
Gunnar Hägglund (Гунар Хегглунд), реєстратор  
CPUP 
Remissgatan 4, Wigerthuset (Ремісгатан 4, Вігертусет) 
221 85 Lund (Лунд) 
Вкажіть назву регістру та відділення для догляду, де було зібрано інформацію.  
Заява має бути підписана від руки 
 
Якщо ви бажаєте отримати інформацію про доступ до інформації про дитину, звертайтеся 
до: 
Gunnar Hägglund (Гунар Хегглунд), реєстратор  
CPUP 
Remissgatan 4, Wigerthuset (Ремісгатан 4, Вігертусет) 
221 85 Lund (Лунд) 
Вкажіть назву регістру та відділення для догляду, де було зібрано інформацію.  
Заява має бути підписана від руки 
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