Registrering i Svenska Thoraxtransplantationsregistret

Pa den har kliniken registrerar vi uppgifter om patienter i Svenska
Thoraxtransplantationsregistret. Uppgifterna handlar om transplantationer dar patienter far
nytt hjarta eller nya lungor. Huvudsyftet med registret ar att utveckla kvaliteten pa varden.
Uppgifterna om patienterna samlas in nar de vantar pa transplantation, genomgar
transplantation och foljs upp efter transplantation. Det som registreras ar personnummer,
sysselsattning, diagnoser, ytterligare information om deras medicinska tillstand och uppgifter
om transplantation och utfallet av dem.

Data samlas in av vardpersonalen och fran patienterna. Dessutom kommer viss data fran
folkbokfdringen.

Regionstyrelsen i Véstra Gotalandsregionen har ett évergripande juridiskt ansvar for
personuppgifterna i Thoraxtransplantationsregistret. Den som har det dvergripande ansvaret
kallas centralt personuppgiftsansvarig. Den enskilda kliniken har ett lokalt juridiskt ansvar for
insamlingen av data.

Kontaktuppgifter

Mer information finns pa www.sthrax.se

Nér uppgifter om dig finns med i ett kvalitetsregister har du vissa rattigheter. L&s mer om dem
nedan. Vill du komma i kontakt med Thoraxtransplantationsregistret angaende dina
rattigheter, anvand dessa kontaktuppgifter: Thoraxtransplantationsregistret, Registercentrum
Vastra Gotaland, 43145 Goteborg,

E-mail: ulla.m.nystrom@vgregion.se

Du kan ocksa vénda dig till ett dataskyddsombud med fragor som ror uppgifter om dig i
kvalitetsregister. Dataskyddsombuden 6vervakar efterlevnaden av lagar som ror behandling
av personuppgifter.

Vill du veta vem som ar dataskyddsombud pa den héar kliniken, kontakta personalen.

For att kontakta dataskyddsombudet hos Regionstyrelsen i Vastra Gotalandsregionen maila
till koncernkontoret.dso@vgregion.se.

Du bidrar till battre vard

Genom att vara med i ett kvalitetsregister bidrar du till att forbattra varden. Det ar frivilligt att
vara med och det paverkar inte den vard du far. Uppgifterna anvands for att jamfora varden
mellan olika vardenheter och vardgivare runt om i landet. Resultaten kan anvéandas for
forbattringsarbete och forskning. Kvalitetsregistren bidrar till ny kunskap om vad som &r bast
behandling och ju fler patienter som finns med desto sékrare blir resultaten.

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter maste ha stod i lagen for detta. Hanteringen av
personuppgifter i kvalitetsregister regleras av dataskyddsférordningen, GDPR, och kapitel sju
I patientdatalagen, PDL.

Det ar tillatet att registrera data i kvalitetsregister eftersom uppgifterna ar av allmant intresse
for samhaéllet och viktiga inom sjukvarden. Den personal som hanterar personuppgifter i
kvalitetsregister omfattas av en lagstadgad tystnadsplikt.
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Sa anvands uppgifter om dig

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister far enbart anvandas for att utveckla och sékra vardens
kvalitet, framstalla statistik och forskning inom halso- och sjukvarden samt vid
antalsberakning infor forskning. Om nagon 6nskar anvanda uppgifterna for dessa andamal
kan de, efter sekretessprdvning, lamnas ut digitalt.

Sekretess

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas av hélso- och sjukvardssekretessen i
offentlighets- och sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig bara far
lamnas ut fran kvalitetsregister om det star klart att varken du eller nadgon narstaende till dig
lider men om uppgifterna lamnas ut.

Sakerhet

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas mot att obehdriga far tillgang till dem. Bara
den som har behov av uppgifterna for att utfora sitt arbete far ha tillgang till dem. Det
kontrolleras att ingen obehorig tagit del av uppgifterna, sa kallad logguppféljning.
Uppgifterna skyddas genom kryptering. Inloggning i registret for att ta del av uppgifter sker
pa ett sakert satt.

Atkomst

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

Lagringstid och gallring
Uppgifter om dig tas bort nar de inte langre behovs for att utveckla och sékra vardens kvalitet.

Dina rattigheter

e Du har rétt att slippa att uppgifter om dig registreras i kvalitetsregistret.

e Du har rétt att nar som helst fa uppgifter om dig sjalv raderade ur kvalitetsregistret.

e Du har ratt att fa veta om uppgifter om dig finns i kvalitetsregistret och i sa fall fa en
kopia av dem kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har ratt att fa uppgifterna i
elektronisk form.

e Du har ratt att fa felaktiga uppgifter om dig rattade. Du har ratt att fa ofullstandiga
uppgifter kompletterade.

e Under vissa forutsattningar har du rétt att begéra att behandlingen av uppgifter om dig
begransas. Detta galler under den tid som andra invandningar bedéms. Begransning
innebar att kvalitetsregistret inte far gora nagot med uppgifterna om dig mer an att
fortsatta lagra dem.

e Du har ratt att fa information om vilka vardenheter som haft atkomst till uppgifter om dig
och nér, sa kallat loggutdrag.

e Du har rétt till skadestand om uppgifterna om dig hanteras i strid med
dataskyddsforordningen eller patientdatalagen.

e Du har ratt att inge klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten som ar tillsynsmyndighet
pa detta omrade.



