Svenska

Information till patienter

Svenska palliativregistret ar ett nationellt kvalitetsregister dar vardgivare registrerar hur varden av en
person i livets slutskede (framforallt sista veckan i livet) har varit. Syftet ar att forbattra varden i livets
slut oberoende av diagnos och vem som utfor varden.

For att utveckla och sdkra kvaliteten inom den palliativa varden rapporterar din vardgivare uppgifter
om dig till Svenska palliativregistret. Centralt personuppgiftsansvarig myndighet for Svenska
palliativregistret dr Regionstyrelsen i Region Jonkopings lan. Rapporterande vardgivare ar
personuppgiftsansvarig for hanteringen i samband med att uppgifter om dig samlas in och [dmnas ut
till Svenska palliativregistret.

Du bidrar till en battre vard!

Genom att lata dina uppgifter rapporteras till Svenska palliativregistret bidrar du till att férbattra den
palliativa varden. Deltagandet i registret &r frivilligt och paverkar inte den vard du far. Uppgifterna
anvands av vardgivare for att jamfora den palliativa varden mellan dem runt om i landet. Resultaten
anvands sedan i forbattringsarbete, forskning och uppféljning av varden. Kvalitetsregistret bidrar
darmed till ny kunskap om hur halso- och sjukvarden ska férbattra den palliativa varden och ju fler
som deltar, desto sdkrare blir resultaten.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sikra den palliativa vardens kvalitet registrerar vardgivaren uppgifter om
personnummer, folkbokféringsort, vardtyp och vardtid, information till patient och narstaende,
diagnosgrupp, symtomkontroll, trycksar, munhalsa, lakemedel och extern konsultverksamhet.

Sokbegrepp
Olika sokbegrepp kan anvandas for att hitta och sammanstalla uppgifter och styrs bland annat av
Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer.

Rattslig grund

Alla som behandlar personuppgifter maste stodja sig pa en rattslig grund. | allmanhet géller att
vardgivare far behandla uppgifter i kvalitetsregister for att det anses utgora en nédvandig uppgift av
allmant intresse i samhallet (art. 6.1 e). Man far ocksa behandla uppgifter om hélsa i kvalitetsregister
for att det ar nodvandigt av skdl som hor samman med yrkesmedicin och tillhandahallande av halso-
och sjukvard (art. 9.2 h). Bade personal hos vardgivaren, liksom personal hos registret omfattas av en
lagstadgad tystnadsplikt (art. 9.3). Det ska ocksa finnas rattsligt stod i svensk lagstiftning nar man
behandlar personuppgifter i kvalitetsregister. Sadana bestammelser finns i 7 kap. patientdatalagen
(2008:355). For Svenska palliativregistret ar situationen nagot annorlunda da de uppgifter som
samlas in om avlidna patienter inte langre betraktas om personuppgifter i lagens mening.

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig samlas in fran din patientjournal och fran vardpersonalen. Dina uppgifter i
kvalitetsregistret far bara anvandas for att utveckla och sakra den palliativa vardens kvalitet,
framstalla statistik samt for forskning inom halso- och sjukvarden. Uppgifterna far aven, efter
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sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvanda uppgifterna for nagot av dessa tre andamal.
Om en uppgift far [amnas ut fran Svenska palliativregistret kan det ske elektroniskt.

Sekretess

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas av hélso- och sjukvardssekretessen i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400). Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig bara far [amnas ut fran
Svenska palliativregistret om det star klart att varken du eller nagon narstaende till dig lider men om
uppgiften [dmnas ut.

Sakerhet

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

Atkomst

Behorig personal pa den vardenhet som har matat in uppgifterna i registret har atkomst till dessa
uppgifter. Ingen annan vardgivare kommer &t uppgifterna. Behorig personal som arbetar pa registret
har atkomst till alla uppgifter.

Det publiceras dven standardrapporter som kan filtreras pa kon, tidsperiod, 1an, kommun,
verksamhet, aldersgrupp och dédsplats, dock visas inte resultat pa grupper mindre &n 10 patienter.

Lagringstid och gallring
Efter beslut av arkivmyndigheten i Region Jonkoping, sparas dina uppgifter tills vidare for att
anvandas for historiska, statistiska eller vetenskapliga andamal.

Dina rattigheter

Du har ratt att slippa att dina personuppgifter registreras i Svenska palliativregistret.
Du har ratt att inge ett klagomal till tillsynsmyndigheten.

Kontaktuppgifter
Om du vill ha mer information om Svenska palliativregistret: Lanssjukhuset i Kalmar, Lasarettsvagen
1, info@palliativregistret.se, 0480-41 80 40.

Om du vill kontakta Dataskyddsombudet hos Region Jonkopings lén, johan.cederlund@ril.se

Du kan ocksa lasa mer om kvalitetsregister pa www.kvalitetsregister.se.
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