Kvalitetsregistret Svenska

Hemofiliregistret
—information till dig som ar patient

Svensksjukvardstrdavarhelatiden efteratt utveckla
och siakra vardens kvalitet s att resultatet och
upplevelsen blir annu battre for dig som patient.
Varenhetsamlarinuppgifteridetnationella
kvalitetsregistret Svenska Hemofiliregistretfor att
utviarderaoch forbattradinochdina
medpatienters vard och behandling.

Dubidrartill en bittre vard

Genom att vara med i Svenska Hemofiliregistret bidrar du till att
forbattra varden. Det ér frivilligt att vara med och det paverkar
inte den vard du far. Uppgifterna anvands for att jamfora varden
mellan olika virdenheter och vardgivare runt om i landet och
dven med andra linder. Resultaten kan anvandas for
forbattringsarbete och forskning. Kvalitetsregistret bidrar till ny
kunskap om vad som dr bést behandling och ju fler patienter som
finns med desto sékrare blir resultaten. Med uppgifterna i registret
kan man utvéirdera vilka arbetssatt, behandlingsmetoder, likemedel
och produkter som ger bra resultat for dig som patient och vilka
som inte langre bor anvindas. Svenska hemofiliregistret dr ett
nationellt kvalitetsregister dér patienter frdn allalénilandet ar
representerade. Syftet dr att frimja god vérd for personer med
blodarsjuka, oavsett bostadsort,konochalder.

Mer information finns pa www.kvalitetsregister.se och
www.svenskahemofiliregistret.se.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sikra kvaliteten pa virden av blodarsjuka vill
vi ddrfor registrera uppgifter om ditt personnummer, diagnos,
ledstatus, behandling, eventuella blédningar, provresultat och dina
virdkontakter med oss.

Sahanterasdinauppgifter

Uppgifter om dig samlas in fran din patientjournal och fran dig
sjilv. Dina uppgifter far endast anvindas for att utveckla och sikra
vardens kvalitet, framstalla statistik samt for forskning inom
hilso- och sjukvérden. Uppgifterna far dven, efter
sekretessprovning,lamnas ut till ndgon som ska anvinda dem for
nagot av dessa tre andamal. Om uppgifter far limnas ut kan det
ske elektroniskt.

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter méste ha stod i lagen for detta.
Hanteringen av personuppgifter i kvalitetsregister regleras av
dataskyddsférordningen, GDPR, och kapitel sju i patientdatalagen,
PDL.

Det dr tilldtet att registrera data i kvalitetsregister eftersom uppgifterna
ar av allmént intresse for samhallet och viktiga inom sjukvarden. Den
personal som hanterar personuppgifter i kvalitetsregister omfattas av
en lagstadgad tystnadsplikt.

Sekretess

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas av hilso- och
sjukvardssekretessen i offentlighets- och sekretesslagen. Det innebér
som huvudregel att uppgifter om dig bara far ldimnas ut fran
kvalitetsregister om det star klart att varken du eller ndgon nérstaende
till dig lider men om uppgifterna limnas ut.

Sikerhet

Uppgifterna om dig i Svenska Hemofiliregistret skyddas mot att obehoriga far
tillgang till dem. Bara den som har behov av uppgifterna for att utfora sitt
arbete far ha tillgang till dem. Det kontrolleras att ingen obehérig tagit del av
uppgifterna, sa kallad logguppf6ljning. Uppgifterna skyddas genom kryptering.
Inloggning i registret for att ta del av uppgifter sker pa ett sakert sitt.

Atkomst

Din vardgivare far ta del av de uppgifter som de lamnar till registret. Ingen annan
vardgivare har atkomst till dessa uppgifter. Behorig personal som arbetar centralt
med Svenska Hemofiliregistret har dtkomst till alla uppgifter i registret.

Bevarandeochgallring

Enligt patientdatalagen ska uppgifternaikvalitetsregistret gallras (avidentifieras)
nirdeintelingrebehovs for kvalitetssdkringsindamalet. Detdr docktillatetatt
efterbeslut fran Landstingsarkivet bevara uppgifterna for historiska, statistiska eller
vetenskapliga andamal. Ett bevarandebeslut for Svenska Hemofiliregistret har inte
fattats.

svenskahemofiliregistret.se


http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.svenskahemofiliregistret.se/

Dinarittigheter

Din medverkan i registret ar frivillig och paverkar inte den vard du
far. Du kan ndrsombhelst hos din vardgivare begira att dina
uppgifter i registret utplanas. Det dr i sadant fall inte tillatet att
registrera ytterligare uppgifter. Vidare har du ritt att:

Du har ritt att slippa att uppgifter om dig registreras i
kvalitetsregistret.

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

Du har ritt att fa veta om uppgifter om dig finns i
kvalitetsregistret och i sa fall fi en kopia av dem kostnadsfritt, ett
sd kallat registerutdrag. Du har rdtt att fi uppgifterna i elektronisk
form.

Du har ritt att fa felaktiga uppgifter om dig rattade. Du har rtt
att fa ofullstandiga uppgifter kompletterade.

Under vissa forutsdttningar har du rétt att begira att
behandlingen av uppgifter om dig begransas. Detta galler under
den tid som andra invindningar beddms. Begridnsning innebdr att
kvalitetsregistret inte far gora nagot med uppgifterna om dig mer
dn att fortsitta lagra dem.

Du har ratt att fi information om vilka vardenheter som haft
atkomst till uppgifter om dig och nir, sa kallat loggutdrag.

Du har ritt till skadestdnd om uppgifterna om dig hanteras i strid
med dataskyddsférordningen eller patientdatalagen.

Du har ritt att inge klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten
som dr tillsynsmyndighet pa detta omrade

Personuppgiftsansvarig

Karolinska Universitetssjukhuset har ett 6vergripande juridiskt
ansvar for personuppgifterna i Svenska Hemofiliregistret.

Den som har det 6vergripande ansvaret kallas centralt
personuppgiftsansvarig (CPUA). De vardenheter som for in
uppgifter i Svenska Hemofiliregistret har lokalt juridiskt ansvar
for datainsamlingen.

Kontaktpersoner for Svenska Hemofiliregistret:

Margareta Holmstrom, registerhéllare
E-post: margareta.holmstrom@regionstockholm.se

Elsa Olsson, koordinator

E-post: elsa.m.olsson@regionstockholm.se
Adress:

Koagulationsmottagningen A10:01

Karolinska Universitetssjukhuset
Eugeniavigen 3
171 76 Solna

Lokal kontaktperson pa din klinik:

Sahlgrenska Universitetssjukhuset:
Linda Myrin Westesson, sjukskoterska

Skanes Universitetssjukhus:
Malin Axelsson, sjukskoterska

Karolinska Universitetssjukhuset:

Elsa Olsson, sjukskoterska

Du kan ocksa vinda dig till ett dataskyddsombud med fragor
som ror uppgifter om dig i Svenska Hemofiliregistret.
Dataskyddsombuden 6vervakar efterlevnad av lagar som ror
behandling av personuppgifter.

Karolinska Universitetssjukhuset har tvd dataskyddsombud
vars roll dr att kontrollera att dataskyddsforordningen foljs
inom organisationen, genom att till exempel utféra kontroller
och informationsinsatser. Har du fragor till
dataskyddsombudet, anvind dessa kontaktuppgifter:

Dataskyddsombudet
Karolinska Universitetssjukhuset
17176 Solna

Telefon 08-123 700 00 (vixel)
Dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se

svenskahemg)ﬁhreglstret.se
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