InfCareHepatit

Information till patienter om registrering i InfCareHepatit —
kvalitetsregister och beslutsstod

InfCareHepatit ar ett Nationellt Kvalitetsregister for Hepatit B, C och D. Huvudsyftet med
registret ar att utveckla kvaliteten pa varden. Data samlas in av vardpersonalen och fran
patienterna.

Det som registreras ar uppgifter som beror vard och behandling av din hepatit samt
komplikationer till denna. Uppgifterna som registreras ar: personnummer, virustyp
(Hepatit B, C och D), virusmangder, levervarden, resultat fran leverelasticitetsmatning,
vilka behandlingar du far och har fatt och eventuella komplikationer fill
hepatitinfektionen (levercirrhos och levercancer).

Den som har det oOvergripande ansvaret kallas Centralt Personuppgiftsansvarig-
myndighet, CPUA. Karolinska Universitetssjukhuset har ett overgripande juridiskt
ansvar for personuppgifterna i InfCareHepatit — kvalitetsregister och beslutsstod.

Den mottagning du besoker for att fa vard har ett lokalt juridiskt ansvar for insamlingen
av data.

Har nedanfor hittar du mer information om kvalitetsregister och beslutstod i
InfCareHepatit.

Beslutsstodet i InfCareHepatit

Beslutstddet ar ett sa kallat medicinskt verktyg och rdaknas som en del av journalen. Det
innebar att samma lagar och regler som galler for journalen aven galler for
beslutsstodet. Beslutsstodet ger din ldkare/sjukskoterska en snabb Overblick over
virusprover, vilka behandlingar du har fatt och effekten av dessa. Beslutsstodet kan dven
anvdndas vid mottagningsbesok dar du och din lakare/sjukskoterska tillsammans kan
titta pa dina varden och resultat.

Kvalitetsregistret i InfCareHepatit

Du bidrar till en battre vard

Att delta i ett kvalitetsregister ar frivilligt och paverkar inte den vard du far. Genom att
vara med i ett Nationellt Kvalitetsregister bidrar du till en battre vard.

Uppgifterna anvands for att jamféra varden mellan olika sjukhus och vardgivare runt om
i landet. Resultaten kan anvandas for forbattringsarbete och forskning.
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Kvalitetsregistren bidrar till ny kunskap om vad som ar bast behandling och ju fler
patienter som finns med desto sdkrare blir resultaten.

Vad vi kommer fram till anvdnder vi sedan i vart dagliga arbete med att forbattra
hepatitvarden for dig och fér andra med viral hepatit.

Kontakt

Mer information finns pa www.infcarehepatit.se

Nar uppgifter om dig finns med i ett kvalitetsregister har du vissa rattigheter. Lds mer
om dem nedan. Vill du komma i kontakt med InfCareHepatit — kvalitetsregister och
beslutsstdod angaende dina rattigheter, anvand dessa kontaktuppgifter:

Magdalena Ydreborg, registerhallare
Telefon 031-342 10 00 (véxel)
Emailadress: magdalena.ydreborg@vgregion.se

Du kan ocksa vanda dig till ett dataskyddsombud med fragor som ror uppgifter om dig i
kvalitetsregister. Dataskyddsombuden Overvakar efterlevhaden av lagar som ror
behandling av personuppgifter.

Kontaktuppgifter till Dataskyddsombudet Karolinska Universitetssjukhuset

Dataskyddsombudet, Karolinska Universitetssjukhuset, 17176 Stockholm
Telefon: 51770000 (vaxel)

E-mailadress: dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se)

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter maste stodja sig pa en rattslig grund. Hanteringen
av personuppgifter i kvalitetsregister regleras av dataskyddsférordningen, GDPR, och
kapitel sju i patientdatalagen, PDL.

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

Sa anvands dina uppgifter

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister far bara anvindas foér att utveckla och sikra
vardens kvalitet, framstalla statistik, bedriva forskning inom halso- och sjukvarden samt
antalsberakna data infor klinisk forskning.

Uppgifterna far aven, efter sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvidnda
dem for andamalen kvalitetssakring, statistik och forskning. Om uppgifter far Iamnas ut
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kan det ske elektroniskt. Vid sammanstallning av uppgifter ur kvalitetsregistret ar alla
medverkande patienter avidentifierade och sammanstallningen gors pa gruppniva.

Sekretess

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas av hélso- och sjukvardssekretessen i
offentlighets- och sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig bara
far lamnas ut fran kvalitetsregister om det star klart att varken du eller nagon
narstaende till dig lider men om uppgifterna lamnas ut. Uppgifter som lamnas ut ar
pseudonymiserade (avidentifierade for mottagaren).

Sdkerhet

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister 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 obehdrig tagit del av uppgifterna, sa kallad logguppfoljning.
Uppgifterna skyddas genom kryptering. Inloggning i registret for att ta del av uppgifter
sker pa ett sdkert satt.

Atkomst

Behorig personal pa den vardenhet som har matat in uppgifterna i kvalitetsregistret har
atkomst till just dessa uppgifter. Ingen annan vardgivare kommer at uppgifterna.

Behorig personal eller ansvarig CPUA-myndighet som arbetar pa kvalitetsregistret har
atkomst till alla uppgifter i registret.

Lagringstid och gallring
Uppgifter om dig tas bort nar de inte langre behovs for att utveckla och sékra vardens
kvalitet.

Dina rattigheter

e Du har ratt att slippa att dina personuppgifter registreras i kvalitetsregistret.

e Du har ratt att ndr som helst fa dina uppgifter raderade ur registret.

e Du har ratt att fa veta om uppgifter om dig finns i kvalitetsregistret och i sa fall fa en
kopia av dem kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har ratt att fa uppgifterna
i elektronisk form. Kontakta kvalitetsregistret direkt for att fa ett sadant
registerutdrag.

e Du har ratt att fa felaktiga uppgifter om dig rattade. Du har ratt att fa ofullstandiga
uppgifter kompletterade.

e Du har ratt att krdva att behandlingen av dina uppgifter begransas om

e Du anser att personuppgifterna inte ar korrekta och under den tid som ansvarig
CPUA-myndighet kontrollerar detta.

e Duanser att behandlingen ar olaglig och motsatter dig att personuppgifterna raderas
och i stallet begar en begransning av deras anvandning.
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e | en situation da det nationella kvalitetsregistret inte langre behdver
personuppgifterna for andamalen med behandlingen, men du anser att du behdver
dem for att kunna faststélla, gora gallande eller forsvara rattsliga ansprak.

e Begrdnsning innebdr att kvalitetsregistret inte far géra nagot med uppgifterna om
dig mer an att fortsatta lagra dem.

e Du har ratt att fa information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt nagon haft
atkomst till dina uppgifter, sa kallat logg-utdrag.

e Du har ratt till skadestand om personuppgifterna hanteras i strid med
dataskyddsférordningen eller patientdatalagen.

e Du har ratt att inge klagomal ftill Integritetsskyddsmyndigheten som ar
tillsynsmyndighet pa detta omrade.

Las mer om Nationella kvalitetsregister pa https://kunskapsstyrningvard.se.
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