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Rattigheter for registrerade i kvalitetsregister

Den nya lagen GDPR (General Data Protection Regulation) skadrper kraven pa information till
patienter innan uppgifter om dem fors in i kvalitetsregister. Har hittar du information om
vilka rattigheter patienten har.

Information till patienter

Innan en patient registreras i ett nationellt kvalitetsregister ska hon eller han fa information
om registreringen. Patientinformationen kan utformas pa olika

satt. Patienten/vardnadshavare kan till exempel fa information av den personal
patienten/vardnadshavare moter.

Du bidrar till en battre vard

Genom att vara med i Svenska Barncancerregistret bidrar du till att forbattra varden.
Deltagandet i registret ar frivilligt och paverkar inte den vard du far. Uppgifterna anvands for
att jamfora varden mellan olika sjukhus och vardgivare runt om i landet. Resultaten
anvander vi sedan i vart forbattringsarbete. Kvalitetsregistret bidrar till ny kunskap om hur vi
ska behandla blod- och tumdrsjukdomar och ju fler som deltar, desto statistiskt sdakrare blir
resultaten.

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter maste ha stéd i lagen for detta. Hanteringen av
personuppgifter i kvalitetsregister regleras av dataskyddsférordningen, GDPR, och kapitel sju
i patientdatalagen. 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 hanteras dina uppgifter

Dina uppgifter i kvalitetsregistret far bara anvandas for att utveckla och sakra vardens
kvalitet, framstalla statistik samt for forskning inom halso- och sjukvarden. Uppgifterna far
dven, efter sekretessprovning, lamnas ut till nagon som ska anvanda uppgifterna fér nagot
av dessa tre andamal.

Sekretess och sakerhet

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas av halso- och sjukvardssekretessen i offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400). Det innebar som huvudregel att uppgifter bara far ldmnas ut
fran Svenska Barncancerregistret om det star klart att varken du eller nagon narstdende lider
men om uppgiften lamnas ut.

Dina uppgifter i Svenska Barncancerregistret skyddas mot obehdriga. Det finns sarskilda krav
pa sdkerhetsatgarder som bl.a. innebar att bara den som har behov av dina uppgifter far ha
tillgang till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehdrig tagit del av uppgifter, att
uppgifterna ska skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av uppgifter bara
far ske pa ett sdkert satt.

Atkomst

Som inrapporterande vardgivare har behorig personal direktatkomst till de uppgifter som
rapporterats till Svenska Barncancerregistret, men om du har ett annat hemlandsting har
dven ansvariga for varden i ditt hemlandsting direktatkomst samt de personer som har till
uppgift att kontrollera kvaliteten i registret. Ingen utomstaende sjukvardsinrattning har
direktatkomst till dessa uppgifter. Som ansvarig for registret kan behorig personal hos
Karolinska Universitetssjukhuset ocksa ta del av uppgifter om dig.

Lagringstid och gallring

Dina uppgifter i Svenska Barncancerregistret kan tas bort efter beslut av arkivmyndigheten i
ditt landsting. Ett viktigt &ndamal med Svenska Barncancerregistret ar dock att spara
langtidseffekter av barncancersjukdom och behandling senare i livet, vilket innebar att data
maste lagras under mycket lang tid. Normalt kommer darfor uppgifterna att sparas tills
vidare for att anvandas for historiska, statistiska eller vetenskapliga andamal.

Dina rattigheter

o Du har ratt att neka till att dina personuppgifter registreras i Svenska
Barncancerregistret.

e Du har nar som helst ratt att fa uppgifter om dig raderade i registret.

e Du har ratt att fa bekréaftelse pa huruvida personuppgifter som ror dig haller pa att
behandlas av Karolinska Universitetssjukhuset och i sa fall fa en kopia kostnadsfritt pa



personuppgifterna. Du har ocksa ratt att fa personuppgifterna i elektroniskt format.
Information om hur du begar tillgang till dina uppgifter och hur de lamnas ut.

e Du har ratt att fa personuppgifter om dig, som ar felaktiga, rattade och att
komplettera ofullstéandiga personuppgifter.

e Du har ratt att fa information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt nagon haft
atkomst till dina uppgifter.

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

o Du har ratt att krava att behandlingen av dina uppgifter begransas om

1. du anser att personuppgifterna inte ar korrekta och under en tid som ger
Karolinska Universitetssjukhuset majlighet att kontrollera om
personuppgifterna ar korrekta.

2. du anser att behandlingen ar olaglig och motsatter dig att
personuppgifterna raderas och i stillet begar en begransning av deras
anvandning.

3. iensituation da Karolinska Universitetssjukhuset inte langre behover
personuppgifterna for andamalen med behandlingen (se ovan) men du
anser att du behdver dem for att kunna faststalla, gora gallande eller
forsvara rattsliga ansprak.

e Du har ratt att inge ett klagomal till tillsynsmyndigheten.

Kontaktuppgifter till centralt personuppgiftsansvarig, CPUA

Karolinska Universitetssjukhuset har centralt personuppgiftsansvar fér Svenska
Barncancerregistret. Dit kan du som &r registrerad vanda dig for fragor om dina uppgifter
och rattigheter.

Dataskyddsombudet

Karolinska Universitetssjukhuset

171 76 Stockholm

E-post: dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se
Telefon: 08 -123 700 00 (vaxel)



https://cceg.ki.se/documents/Information_kontakt_SBCR.pdf
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