Information om InfCareHepatit

Hur vi forbattrar kvaliteten i Hepatitvarden for Dig och andra patienter

For att forbattra och sdkra hepatitvardens kvalitet vid svenska sjukhus gors arligen en
sammanstallning under ledning av Dr Magdalena Ydreborg vid Infektionskliniken Sahlgrenska
Universitetssjukhuset av utvalda uppgifter om hur Din och andra hepatit B och C infekterade
personers vard fungerar. | sammanstallningen ar alla medverkande patienter avidentifierade
(d v s anonyma). Syftet ar att géra hepatitvarden annu béattre och sakrare. Namnet pa var
kvalitetssammanstallning ar InfCareHepatit. InfCare Hepatit har av Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) fatt kvalitetsbedomning, ekonomiskt stoéd och status att benamnas Nationellt
kvalitetsregister. Du kan lasa mer om detta samt om de lagar som reglerar Nationella
Kvalitetsregister pa www.1177.se , www.skr.se/kvalitetsregister.

Du bidrar till en battre hepatitvard!

Genom att vara med i var sammanstallning av Hepatitvarden i Sverige bidrar Du till att
forbattra hepatitvarden pa manga satt. Ju fler som deltar, desto sakrare och battre blir
resultaten. Vad vi kommer fram till anvander vi sedan i vart dagliga arbete med att forbattra
hepatitvarden for Dig och for andra med viral hepatit.

Vilka uppgifter registreras?

De uppgifter som aterfinns i var sammanstallning berér din vard och behandling av din
hepatit samt komplikationer till denna. Uppgifterna ar: mangden HCV-RNA, HBV-DNA, dina
levervarden, kon, alder, personnummer, smittvag, eventuellt kdnt smittodatum, datum for
diagnos, virustyp, vilka behandlingar du far och har fatt och eventuella komplikationer
(andra infektioner, tumorer).

Var sammanstallning bidrar till en battre kvalitet pa varden.

Var arliga sammanstéllning i Sverige bidrar till ny kunskap om hur varden vid vara
hepatitmottagningar kan forbattras betraffande Din behandling, Din 6vriga vard och
handelser som ar viktiga for hur du upplever Din Vard. | var sammanstéallning samlas salunda
uppgifter fran Hepatitinfekterade personer som foljs vid mottagningar fran hela Sverige. Den
kan darfor anvandas for att jamfora varden mellan mottagningarna. Syftet med det &r att
Hepatitvarden vid olika mottagningar i Sverige ska kunna lara sig av varandra och bli annu
battre.

Du skyddas av sekretess

Enligt offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) rader sekretess for uppgifter om
halsotillstand och andra personliga forhallanden inom halso- och sjukvarden, om det inte
star klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller narstaende till denne lider men.
Detta innebar att uppgifterna inte far Ilamnas ut till obehériga.

Dina uppgifter i vara sammanstallningar ar darfor sekretesskyddade och behandlas pa
samma satt som journaluppgifter. | sammanstallningen ar alla medverkande patienter
avidentifierade (d.v.s. anonyma) och data fran alla patienter slas ihop. Med andra ord ar det
omdijligt att kunna kdnna igen en person i vara sammanstallningar.


http://www.1177.se/
http://www.skr.se/kvalitetsregister

Dina rattigheter som patient

Registrering ar frivillig. Inga av Dina uppgifter ar hamtade fran nagon annan kalla an
patientjournalen eller Dig sjalv. Du kan fa Dina uppgifter borttagna ur

InfCareHepatit eller tacka nej till att medverka i den. Du kan ndarsomhelst begdra

att dina uppgifter utplanas. Det ar i sadant fall inte tillatet att registrera ytterligare
uppgifter om dig. Som patient har Du ratt att fa veta vilka mottagare som de
avidentifierade sammanstallningarna kan komma att lamnas ut till. Exempelvis om

det skulle vara aktuellt att uppgifter [dmnas ut for forskningsandamal (vilket alltid forst
ar godkant av etisk kommitté). Du skyddas av Dataférordningen och Patientdatalagen 7
kapitlet.

Vidare har du ratt att:
e kostnadsfritt begédra ut ett registerutdrag enligt 26 § personuppgiftslagen
e fd information om den atkomst till dina uppgifter som har forekommit
e farattelse av felaktiga uppgifter i registret och att tredje man underrattas om
de felaktiga uppgifterna
o fa skadestand om dina uppgifter behandlas i strid med patientdatalagen

Personuppgiftsansvarig

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet ar Styrelsen for Karolinska
Universitetssjukhuset och darmed ytterst ansvarig. Varje enskilt Sjukhus/Region
har ett lokalt dataskyddsombud.

Kontaktuppgifter

Vill Du ha mer information eller om Du vill fa ett utdrag pa vilka uppgifter som
sammanstalls, kontakta InfCareHepatit-ansvarig vid din mottagning eller registerhallare Dr
Magdalena Ydreborg (e-mail: magdalena.ydreborg@vgregion.se) eller Dataskyddsombudet,
Karolinska Universitetssjukhuset, 17176 Stockholm, tel. 51770000 (vaxel), (e-mail:
dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se)
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