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Foraldrainformation

cPuP

CPUP - Forebyggande uppfoljning av barn med cerebral pares eller

liknande symtom

Cerebral pares (CP) ar samlingsnamnet pa rorelsehinder som orsakas av en hjarnskada som
intraffat fore 2 ars dlder. Det finns ménga olika orsaker till CP och graden av rorelsehinder
varierar fran barn som har néstan normal funktion till barn som har ett uttalat funktionshinder.

Barn med CP har ofta f6r hog spanning (spasticitet) 1 vissa muskler medan andra muskler kan
vara forsvagade. Obalans mellan muskler som strécker och bdjer runt en led i armar och ben
kan leda till att muskler forkortas och orsakar ledstelhet (kontraktur). I hoftleden finns hos en
del barn en risk att muskelsspanning och muskelférkortning orsakar att hoften géar ur led
(hoftluxation). I ryggen kan obalans 1 musklerna ge upphov till sned rygg (skolios). Det finns
numera flera olika behandlingsmetoder for att minska muskelspidnning och férebygga
kontraktur och hoftluxation, men det ar viktigt att atgirderna sitts in tidigt.

Sedan flera ar samarbetar ortopedklinikerna och barn- och ungdomshabiliteringarna i Sverige
kring ett gemensamt uppfoljningsprogram (CPUP) for barn med cerebral pares eller liknande
symtom. Sedan 2005 samlas dessutom information fran programmet i ett Nationellt kvali-
tetsregister, och hela landet deltar i CPUP.

Syftet med CPUP

Genom uppfoljningsprogrammet CPUP vill vi sékerstilla att barn som riskerar att utveckla
kontraktur eller hoftluxation upptécks och far behandling i tid. Malet &r att inget barn skall
drabbas av allvarlig kontraktur eller hoftluxation, och att varje barn skall uppna basta majliga
funktion.

Hur gar uppféljningen till?

Uppf6ljningen inom CPUP sker genom att personens habiliteringsteam undersoker och
rapporterar rorelseformaga och funktion regelbundet enligt ett program anpassat efter
personens alder och rorelseformaga. Vid nedsatt rorelseforméga erbjuds uppfoljning tidigt,
ofta innan man vet om barnet har CP. Vid fyra érs alder bedomer barnldkare om barnet har CP
eller inte, och om det finns andra funktionsnedséttningar och sjukdomar. Fysioterapeut,
arbetsterapeut och logoped undersoker och foljer rorelseféormaga, handfunktion,
kommunikation, dt- och svéljformaga och pagaende behandling en till tva gdnger om aret
fram till sex &rs dlder. Dérefter sker undersokningarna vanligtvis en gang vart eller vart annat
ar; 1 vuxen alder ibland glesare.

Pa initiativ av brukarféreningarna RBU (Riksforbundet for rorelsehindrade barn och
ungdomar) och CP Norden inkluderas nu psykologbedémning och rapportering av
kognitiva funktioner i CPUP. Kognitionsutredning rekommenderas fore skolstart och vid
cirka 12 ars dlder.
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Hofter och rygg rontgas regelbundet. Om och hur ofta varje person behdver rontgas avgor
ortoped efter att ha tagit del av fysioterapirapporten och jamfort aktuell rontgen med tidigare
undersokningar. Ofta rekommenderas en hoftrontgenbild varje ar fran fore tva

ars alder och ryggrontgen till dldre barn och ungdomar som utvecklat skolios.

CPUP forhindrar forsimring och forbéttrar varden

CPUP-programmet har hittills kraftigt minskat antalet hoftluxationer och betydligt farre barn
har utvecklat allvarlig kontrakturer eller skolios. Antalet ortopediska operationer av kontrak-
turer har kunnat minskas. Genom CPUP har ocksa samarbetet mellan olika specialister kring
barn med cerebral pares forbéttrats.

I CPUP-programmet kan barnets habiliteringsteam och behandlande lidkare folja det enskilda
barnets utveckling och tidigt uppticka eventuella varningssignaler. Detta dr grundldggande for
att kunna vélja ritt behandling 1 rétt tid for varje barn.

Alla barn ér vialkomna att delta i CPUP-programmet. Man har ocksa ritt att ndr som helst
avsluta sitt deltagande.

For barn som deltar i CPUP-programmet registreras, om man inte uttryckligen begért annat,
alla uppgifter om barnets behandling funktionsférméga och rontgenresultat i ett nationellt
kvalitetsregister. Genom att samla alla uppgifterna for barn med cerebral pares i det nationella
kvalitetsregistrets databas s 0kas mojligheterna att kunna utveckla och sdkra vardens kvalitet
genom att stora mingder av data kan sammanstéllas och utvédrderas. De insamlade uppgifterna
bidrar ocksa till ny kunskap om hur man bast kan behandla problem kring CP genom att man
far en samlad bild av behandlingsmetoder for hela landet. Denna kunskap anvands for
forbattringsarbete i varden av barnen med cerebral pares.

Genom att uppgifterna registreras i kvalitetsregistrets databas si underlittas teamets
uppfoljning av det enskilda barnets utveckling och behandling. Ocksd om barnet flyttar till en
annan vardgivare kan behandlingen foljas genom att uppgifterna overfors till det nya teamet,
under forutsattning att man inte begér att avsluta registreringen i samband med flytten.

Databasen for det nationella kvalitetsregistret omfattas av sjukvardens sekretessbestimmelser
och dataskyddsforordningen (GDPR). Detta innebir att enskilda barn inte kommer att kunna
identifieras ndr uppgifterna sammanstills till allmédnna rapporter.

Man har rétt att avsta fran att fa sina uppgifter registrerade i det nationella kvalitetsregistret

utan att det paverkar behandlingsuppfoljning enligt CPUP-programmet. Man har ocksa ritt
att fa sina uppgifter borttagna ur registret (se bifogade sidor).

Mer information om CPUP finns pa bifogade sidor och pd hemsidan www.CPUP.se

Mer information om Nationella kvalitetsregister finns pd www.kvalitetsregister.se

Elisabet Rodby Bousquet
Registerhéllare for CPUP
elisabet.rodby.bousquet@regionvastmanland.se



http://www.cpup.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
mailto:elisabet.rodby.bousquet@regionvastmanland.se
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Ovrig information om det nationella kvalitetsregistret for CPUP

Hantering av uppgifterna i CPUP

Hanteringen av personuppgifterna i CPUP regleras av dataskyddsforordningen, GDPR, och
kapitel sju i patientdatalagen, PDL. Uppgifterna i kvalitetsregistret for CPUP fér bara
anvéndas for att utveckla och sikra kvaliteten i behandlingen av problem relaterat till cerebral
pares, framstélla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvarden. Uppgifterna féar
aven, efter sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvédnda uppgifterna for nagot av
dessa tre &andamal. Vid sammanstéllning av data finns inte personnummer eller namn med
utan all presentation av data sker anonymt. Om en uppgift far ldmnas ut fran CPUP kan det
ske elektroniskt. Du kan vinda dig till ett dataskyddsombud med frdgor om dina réttigheter.

Om man inte vill delta i CPUP registreras inga uppgifter om personen i kvalitetsregistret.

Centralt personuppgiftsansvarig for hanteringen av de uppgifter som samlas in om dig ar
Regionstyrelsen i Region Skane. CPUA-Féretridare i Region Skéne ir Mikael Astrom.
Adress: DataAnalys och RegisterCentrum, Avdelningen for hilso- och sjukvardsstyrning,
Region Skane, 291 89 Kristianstad. Telefon: 0761392222. E-post: mikael.astrom@skane.se

Dataskyddsombud i Region Skéne. Adress: Dastaskyddsombudet, Region Skane, 291 89
Kristianstad. Telefon: 044-309 30 00. E-post: region@skane.se

Registerhallare ir Elisabet Rodby Bousquet. Adress: Centrum for klinisk forskning,
Region Viéstmanland, 721 89 Visterds. Telefon: 021-17 59 79. E-post:
elisabet.rodby.bousquet@regionvastmanland.se

Sekretess

Personens uppgifter skyddas av hélso- och sjukvérdssekretessen i Offentlighets- och sekretesslagen.
Det innebér som huvudregel att uppgifter bara far ldmnas ut fran CPUP-registret om det star klart att
varken personen eller ndgon nirstaende lider men om uppgiften ldmnas ut.

Sikerhet

Personens uppgifter i registret for CPUP skyddas mot obehoriga. Det finns sérskilda krav pa
sdkerhetsatgéirder som bl.a. innebér att bara den som har behov av uppgifterna for utveckling och
kvalitetssdkring av varden far ha tillgéng till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehorig tagit del
av uppgifter, att uppgifterna ska skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av
uppgifter bara far ske pa ett sdkert sétt.

Atkomst

Den behdriga hilso- och sjukvardspersonal som rapporterar till CPUP har direktitkomst till de
uppgifter som de rapporterat till CPUP-registret. Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa
uppgifter. Som ansvarig for registret kan registerhéllaren ta del av uppgifterna.

Gallring
Efter beslut fran arkivmyndigheten i Region Skane, sparas uppgifterna tills vidare for historiska,
statistiska eller vetenskapliga &ndamal.

Dina rittigheter

e Det ér frivilligt, du har rétt att slippa att uppgifter om dig registreras i kvalitetsregistret.

e  Du har ritt att ndr som helst fa uppgifter om dig sjdlv raderade ur kvalitetsregistret.

e Du har ritt att fa veta om uppgifter om dig finns 1 kvalitetsregistret och 1 sa fall i en
kopia av dem kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har ritt att fi uppgifterna i
elektronisk form.
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e Du har ritt att fa felaktiga uppgifter om dig réttade. Du har ritt att fa ofullstdndiga
uppgifter kompletterade.

e  Under vissa forutsittningar har du rétt att begéra att behandlingen av uppgifter om dig
begrinsas. Detta géller under den tid som andra invindningar beddms. Begrénsning
innebdr att kvalitetsregistret inte far gora nagot med uppgifterna om dig mer én att
fortsitta lagra dem.

e Du har ritt att f4 information om vilka vardenheter som haft atkomst till uppgifter om dig
och nir, sé kallat loggutdrag.

e Du kan ha ritt till skadestdnd om uppgifterna om dig hanteras i strid med dataskyddsfor-
ordningen eller patientdatalagen.

e Du har ritt att inge klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten som é&r tillsynsmyndighet
pa detta omrade.

Vill du ha mer information om CPUP kontakta:
Registerhdllare Elisabet Rodby Bousquet
CPUP, Centrum for klinisk forskning,

Region Viastmanland, 721 89 Visterds

Vill du ha ett registerutdrag, skicka din skriftliga begdran till:
Registerhdllare Elisabet Rodby Bousquet

CPUP, Centrum for klinisk forskning,

Region Viastmanland, 721 89 Visterds

Ange registrets namn och den virdenhet dar informationen samlats in.
Ansdkan ska vara egenhédndigt undertecknad

Vill du att inrapporterade uppgifter utpldanas kontakta:
Registerhdllare Elisabet Rodby Bousquet

CPUP, Centrum for klinisk forskning,

Region Vidstmanland, 721 89 Visterds

Ange registrets namn och den virdenhet dar informationen samlats in.
Ansdkan ska vara egenhédndigt undertecknad

Vill du ha information om den dtkomst som skett till inrapporterade uppgifter kontakta:
Registerhillare Elisabet Rodby Bousquet

CPUP, Centrum for klinisk forskning,

Region Vistmanland, 721 89 Visteras

Ange registrets namn och den vdrdenhet ddr informationen samlats in.
Ansokan ska vara egenhéndigt undertecknad



