Till 

Medlemmar i Svensk barnortopedisk förening

Medlemmar i Svensk neuropediatrisk förening

Verksamhetschefer i barnhabilitering i Sverige
CPUP (Uppföljningsprogrammet för barn och ungdomar med cerebral pares) blir nationellt kvalitetsregister

Vi har ansökt att få CPUP godkänt som Nationellt kvalitetsregister av Socialstyrelsen. Ansökan har glädjande nog beviljats. Vår ansökan hade stöd av bland annat Svensk barnortopedisk förening och Svensk neuropediatriks förening. Vi har också stöd av RBU. En bidragande orsak till godkännandet har varit de resultat vi kunnat visa, dvs att vi kan förhindra höftluxation och utveckling av svårare kontrakturer hos barn med CP. En annan orsak är att vi redan nu har en bred uppslutning i landet. Godkännandet visar att Socialstyrelsen, Landstingsförbundet och Läkarförbundet ser vårt program som angeläget, och är berett att stödja oss på olika sätt:

· Vi får metodstöd, dvs Socialstyrelsen ger oss de befolkningsdata vi behöver, de hjälper oss att validera vårt register, de ger oss tekniska råd beträffande registerdriften och hanteringen av databasen. 

· Vi får visst ekonomiskt bidrag för att utveckla CPUP. 

CPUP är ju ett program som drivs i samarbete mellan sjukvården och habiliteringen. När vi nu är ett av de nationella kvalitetsregistren hoppas vi detta också underlättar för oss att få den tid och de resurser som behövs lokalt från respektive kliniker och habiliteringsdistrikt. 

För närvarande har följande regioner skrivit på avtal om deltagande i CPUP:

Halland, Västra Götaland, Stockholm, Västerbotten, Västernorrland. 

Samtliga övriga landsting, utom två, har aviserat deltagande och befinner sig olika långt i planeringen. Utöver denna stora spridning i landet finns planer för deltagande i delar av Norge och Danmark. 

I samband med den utökade spridningen av CPUP krävs mer stöd av IT-relaterade och datatekniska uppgifter. Därför kommer nuvarande konsult/dataingenjör att få hjälp av ytterligare en person under denna fas.  

Samtidigt som vi nu fått detta erkännande och detta stöd ställs det krav på oss att den breda uppslutning vi ser fortsätter, och att vi kan visa resultat. För att få CPUP att fungera ställs krav på alla involverade yrkesgrupper. 

Barnneurolog/habiliteringsläkare: För att skapa det lokala registret måste en inventering av journaler inom habilitering och barnkliniker göras. Senast vid fyra års ålder måste barnläkare avgöra om barnet har diagnosen CP eller ej. 

Barnortopeder: Lokala rutiner för röntgenuppföljning av höftlederna behöver skapas, dvs. ett system för mätning av bilderna, återrapportering av resultaten och förebyggande åtgärder för höfterna i riskzon. Det bör vara en barnortoped i regionen som ansvarar för höftuppföljningen när barnet är anmält till CPUP. 

Sjukgymnaster och arbetsterapeuter: Ansvarar för att barnen blir undersökta och rapporterade enligt NE / ÖE formuläret. 

Koordinator: Ansvarar för utbildning/informationsspridning och central inrapportering av 

data. 

Vid det årliga CPUP-mötet i Lund  (18-19 april 2005) kommer vi bland annat att ta upp och diskutera följande frågor:

· Diagnos – vilka barn skall vara med, dvs vad ingår i diagnosen CP.

· Röntgen – hur mäter vi bilderna, vilka gränsvärden är lämpliga. Vilka åtgärder är lämpliga mot höfter i riskzonen? 

· Övre extremiteten – hur genomför vi undersökningen av barnet?

· Utbildning i databas för deltagare från distrikt som beslutat delta i CPUP

Tillsammans med representanter från de distrikt som skrivit på avtal planeras möte för att diskutera fortsatta utvecklingen av CPUP. 

Via kontaktpersonerna och via hemsidan kommer vi att ge fortlöpande information om hur CPUP utvecklas. För att kartlägga var olika regioner står i planeringen kommer vi att skicka ut en enkät till alla distrikt/kontaktpersoner som aviserat intresse. 

Vi söker vägar för att nå ut med denna information även till sjukgymnaster och arbetsterapeuter inom habiliteringen. 

Bästa hälsningar!

Gunnar Hägglund

Sofia Andersson

Barnortoped


Sjukgymnast

Registeransvarig

Koordinator för CPUP

Gunnar.Hagglund@ort.lu.se

Sofia.Andersson@skane.se
Ortopedkliniken

Ortopedkliniken

221 85 Lund


221 85 Lund

Hemsida: 
www.lund.skane.se / För vårdgivare / Cerebral pares

 Kartläggning av CPUP- organisationen i __________________________________

1. Register

· Är inventering och registrering av barn med CP eller misstänkt CP gjord? _________

· Är planering av hur inmatning och registerhantering skall ske gjord? _____________

· Vilka barn planeras bli involverade? Barn födda efter år ___________ Skall några av årsklasserna utgöra referensgrupp? ________________

· Är kontaktperson utsedd? Namn ____________________________________________

    Telnr _____________ e-mail __________________________

        Tillåter kontaktperson att namn och e-mailadress finns angivet på CPUP´s 

         hemsida?_____________

                Om ja – tacksam underskrift (pga registerlag) ____________________________

2. IT

· Har det beslutats om CPUP skall köras på server eller på enskilda datorer? ________

______________________________________________________________________

· Finns File-Maker Pro i landstinget? _________ Vilken version klient (5.0/5.5, 6.0 eller 7.0)? ______ Vilken version server (5.5 eller 7.0)? _________

· Kontaktperson för IT-relaterade frågor? ______________________________________

3. Formuläret för nedre extremiteterna

· Är distriktets sjukgymnaster utbildade i formuläret? _______

4. Formuläret för övre extremiteterna

· Är distriktets arbetsterapeuter (eller sjukgymnaster) utbildade i formuläret? ___________

5. Höft - rygguppföljning

· Är ansvarig ortoped utsedd? Namn ___________________________

· Har rutiner för röntgenremiss – mätning – återkoppling skapats? ____________________

6. Överenskommelse (Förslag bifogas)

· Finns synpunkter på förslaget? Finns hinder för överenskommelse? __________________

________________________________________________________________________________________________________________________________________________

7. Övrigt. 

· Vilka hinder finns för närvarande? ____________________________________________

________________________________________________________________________________________________________________________________________________

· Önskas hjälp med något från Lund ? __________________________________________

________________________________________________________________________________________________________________________________________________

Bästa hälsningar och tack på förhand!

Gunnar Hägglund
Sofia Andersson

Svar skickas till:

Sofia Andersson

Sjukgymnast

Koordinator för CPUP

Sofia.Andersson@skane.se
Ortopedkliniken



221 85 Lund




