m region
vasterbotten

Nationellt kvalitetsregister for medfodda
hjartsjukdomar

Ditt sjukhus ar anslutet till det Nationella kvalitetsregistret for barn och vuxna
med medfédda hjartsjukdomar (SWEDCON) och rapporterar darfor data om
klinikens patienter till detta register. Registret ar gemensamt for
barnhjartsjukvarden, barnhjartkirurgin och varden av vuxna med medfodd
hjartsjukdom i hela Sverige. Registret ar ett kvalitetsregister som ger viktig
information om hur det gar for barn och vuxna med hjartsjukdom pa lang sikt och
kan darigenom hjalpa till att utveckla basta mojliga sjukvard for dessa
patientgrupper.

Patientinformation om kvalitetsregister

Arbetet med att utveckla och sdkra vardens kvalitet mojliggors av alla patienters
medverkan sa att vi pa gruppniva kan jamfora resultat mellan olika enheter i
landet. Med uppgifterna i registret far vi unika maojligheter att se vilka arbetssatt,
behandlingsmetoder, lakemedel och produkter som ger bra behandlingsresultat
och vilka som inte langre bor anvandas. Ju fler som ar med desto sakrare blir
resultaten.

Ditt/ditt barns bidrag

Genom att ldmna ditt/ditt barns bidrag till kvalitetsregistret &r du med och
forbattrar varden. De uppgifter om dig/ditt barn som registreras ar
personnummer, vardkontakter, diagnoser, operationer, medicinska
stallningstaganden samt patientrapporterade matt till exempel halsorelaterad
livskvalitet. | sammanstallningarna som gors pa gruppniva gar det inte att
identifiera uppgifter om dig/ditt barn.

Sa hanteras dina/ditt barns uppgifter

Uppgifter om dig/ditt barn samlas in fran din/ditt barns patientjournal och fran
dig/ditt barn sjalv. Dina/ditt barns uppgifter far endast anvandas for att utveckla
och sdkra vardens kvalitet, framstélla statistik samt for forskning inom halso- och
sjukvarden. Uppgifter far aven, efter sekretessprovning, lamnas ut till den som ska
anvanda uppgifterna for nagot av dessa tre andamal. Om en uppgift far lamnas ut
fran registret kan det ske elektroniskt. Nar uppgifter ur registret blir foremal for
forskningsstudier behovs alltid ett godkdnnande av en etikprévningsnamnd (EPN).

Sekretess

Dina/ditt barns uppgifter omfattas av sekretess enligt Offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig/ditt barn endast
far lamnas ut fran registret om det star klart att varken du/ditt barn eller nagon
narstdende till dig/ditt barn lider men om uppgiften lamnas ut.



Sdkerhet

Dina/ditt barns uppgifter skyddas mot obehériga. Det finns sarskilda krav som
bland annat innebar att bara den som har behov av uppgifterna far ha tillgang till
dem, att det ska kontrolleras att ingen obehoérig tagit del av uppgifterna, att
uppgifterna ska skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av
uppgifter bara far ske pa ett sakert satt.

Atkomst

Din/ditt barns vardgivare far ta del av de uppgifter som ldmnas till registret. Ingen
annan vardgivare har atkomst till dessa uppgifter. De som centralt hanterar
registret kan och far ta del av dina/ditt barns uppgifter.

Rattigheter
Dina/ditt barns rattigheter
e Din/ditt barns medverkan i registret &r frivillig och paverkar inte den vard

du/ditt barn far. Om du/ditt barn inte vill att dina/ditt barns uppgifter
registreras, vand dig till din Barnkardiolog/Kardiolog.

e Du/ditt barn har nir som helst ratt att fa dina/ditt barns uppaifter utplanade
ur registret.

e Du/ditt barn kan fa information om vid vilken vardenhet och tidpunkt nagon
tagit del av dina/ditt barns uppgifter.

e Du/ditt barn har ratt till skadestdand om dina/ditt barns uppgifter hanteras i
strid med Dataskyddsférordningen (GDPR).

e Du/ditt barn kan begara rattelse om dina/ditt barns uppgifter inte hanterats
enligt personuppgiftslagen.

e Du/ditt barn har en gang per ar, kostnadsfritt, ratt att fa veta vilka uppgifter
som har registreras om dig/ditt barn (registerutdrag). En sddan ansékan ska
vara skriftlig, undertecknad och skickas till Personuppgiftsombudet for
registret SWEDCON.

Adress: Personuppgiftsombudet
Region Skane
29189 Kristianstad

Prata med din Barnkardiolog/Kardiolog om du 6nskar mer information eller om du
ar tveksam till att du/ditt barn ska finnas med i registret.

For registret SWEDCON (SWEDish registry of CONgenital heart disease)
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https://www.ucr.uu.se/swedcon/manualer-blanketter/begaran-om-uttrade/download
https://www.ucr.uu.se/swedcon/manualer-blanketter/begaran-om-uttrade/download
https://www.ucr.uu.se/swedcon/manualer-blanketter/begaran-om-registerutdrag/download

