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Kvalitetsregistrets syfte

Vi som arbetar i vard- och omsorg ansvarar for att du ska fa basta majliga vard samt att du upplever
dina behandlingar och kontakter med oss pa ett bra satt. For att kunna utveckla och sakra
demensvardens och omsorgens kvalitet anvands det nationella kvalitetsregistret SveDem, dar uppgifter
om dig registreras. Registret gor det mojligt att folja upp och forbattra varden och omsorgen for dig
och andra i samma situation. Ju fler som ar med desto sakrare blir resultaten. Genom att lata uppgifter
om dig finnas med i SveDem &r du med och forbéttrar vard och omsorg.

Uppgifter som registreras
De uppgifter som registreras ar bl.a. personnummer, vardkontakter, undersékningar som gors, diagnos,
lakemedelsbehandling och stédinsatser.

Dina uppgifter omfattas av sekretess

Enligt 25 kap. 1 § offentlighets- och sekretesslagen rader sekretess for uppgifter om halsotillstand och
andra personliga foérhallanden inom halso- och sjukvarden, om det inte star klart att uppgiften kan
rojas utan att den enskilde eller ndgon narstaende till denne lider men. Detta innebér att uppgifterna
inte far lamnas ut till obehdriga.

Dina rattigheter

Registrering ar frivillig och ska ske med ditt samtycke. Om du har fatt denna information och inte
motsatt dig registrering sa anses du enligt patientdatalagen ha samtyckt till registreringen. Du kan nar
som helst begara att dina uppgifter i registret utplanas. Det ar i sddant fall inte tillatet att registrera
ytterligare uppgifter om dig. Vidare har du ratt att:

e en gang per ar kostnadsfritt begéra ut ett registerutdrag enligt 26 § personuppgiftslagen

o fainformation om den atkomst till dina uppgifter som har forekommit

o 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

Kontakta registerforvaltningen om du har nagra fragor.

Personuppgiftsansvarig
Styrelsen for Karolinska Universitetssjukhuset ar ytterst ansvarig for kvalitetsregistret.

Registerhallare
Maria Eriksdotter, prof/6l Karolinska Universitetssjukhuset/KI

Kontaktuppgifter

Karolinska Universitetssjukhuset
Tema Aldrande FoUU, SveDem
Blickagangen 6, Novum plan 5
141 57 Huddinge

Tel: 08-585 897 83

E-post: svedem.karolinska@sll.se
Webb: www.svedem.se
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Sakerhetsatgarder

Personuppgiftsansvarig for registret ar enligt 31 8§ personuppgiftslagen skyldig att vidta lampliga
tekniska och organisatoriska atgarder for att skydda uppgifterna. Atgarderna ska sékerstalla att
obehoriga inte kan ta del av uppgifterna. For direktatkomst kravs inloggning med E-tjanstekort.
Verksamhetschefen pa respektive registrerande enhet utser de personer inom verksamheten som far
tillgang till enhetens registreringar.

Atkomst till uppgifter

Patientdatalagen ger maéjligheter for vardgivare att ha direktatkomst till sina egna inrapporterande
uppgifter. Vissa sarskilda utsedda personer pa den centrala registerforvaltningen har elektronisk
atkomst till samtliga uppgifter i registret. Atkomst féregas av s.k. saker autentisering, vilket innebér att
den som bereder sig atkomst till uppgifterna forst maste elektroniskt legitimera sig pa ett sarskilt sakert
satt som forhindrar att obehdriga kommer at uppgifterna. Det ar inte tillatet att anvanda andra
sokbegrepp &n uppgifter om halsa och uppgift om att nagon har varit foremal for tvangsingripande
enligt lagen om psykiatrisk tvangsvard eller lagen om réttspsykiatrisk vard.

Utlamnande for forskning etc.

Dina uppgifter far enligt patientdatalagen endast anvandas for kvalitetssakring, statistikframstéllning
och forskning. Uppgifterna far aven, efter sekretessprovning, lamnas ut till den som ska anvanda
uppgifterna for nagot av dessa tre &ndamal. Utlamnande for forskningsandamal sker endast om en
etikprovningsnamnd godkant forskningen. Lamnas uppgifter ut till en myndighet for
forskningsandamal foljer halso- och sjukvardssekretessen med enligt 11 kap. 3 § offentlighets- och
sekretesslagen. Om uppgifter far lamnas ut kan det ske pa CD-skiva eller via Internet om det kan ske
utan risk for att obehdriga kan ta del av uppgifterna.

Uppgiftsskyldighet

| vissa fall &r myndigheter skyldiga att lamna ut uppgifter till andra myndigheter enligt lag eller
forordning. Exempelvis &r alla vardgivare enligt 7 kap. 20 § patientsékerhetslagen skyldiga att
tillhandahalla alla de uppgifter som Socialstyrelsen begar ut inom ramen for sin tillsyn.
Rattsmedicinalverket kan kréva in uppgifter med stdd av 6 kap. 15 § PSL for en rattsmedicinsk
understkning. Datainspektionen kan begara in uppgifter for sin tillsyn med stdd av 43 §
personuppgiftslagen. Vidare kan uppgifter i kvalitetsregister utgéra allméanna handlingar och kan
darmed begaras ut med stod av offentlighetsprincipen. | sadant fall avidentifieras uppgifterna innan
dessa lamnas ut.

Bevarande och gallring

Enligt patientdatalagen ska uppgifterna i kvalitetsregistret gallras (avidentifieras) nér de inte langre
behovs for kvalitetssakringsandamalet. Det ar dock tillatet att efter beslut fran Landstingsarkivet
bevara uppgifterna for historiska, statistiska eller vetenskapliga andamal.

Ett bevarandebeslut har fattats for SveDem och innebar att personuppgifter far bevaras sa lange de
anses behdvas.
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