KVALITETSREGISTER SVENSKA BARNCANCERREGISTRET

INFORMATION OM FORTSATT RAPPORTERING AV UPPGIFTER TILL
SVENSKA BARNCANCERREGISTRET

Denna information riktas till dig som har behandlats/behandlas for en sjukdom som
ar registrerad i Svenska Barncancerregistret. I samband med ditt insjuknande
informerades dina virdnadshavare om detta. Nu nar du ar myndig vill vi ge
uppdaterad information till dig om vad som rapporteras till registret.

Om Du accepterar att uppgifterna i Svenska Barncancerregistret kvarstar
behover du inte gora nagot alls.

Om Du vill veta mera om syftet av Svenska Barncancerregister, vdnligen lds
information som vi har samlat nedan.

De sex barnonkologiska centra som finns i Sverige bedriver, utover sjukvard och
undervisning, ett omfattande forsknings- och utvecklingsarbete. Som ett led i detta
arbete, har information om din sjukdom och genomgéangen behandling registrerats i
Svenska Barncancerregistret.

For att kunna utvardera behandlingen pa lang sikt ar vi angelagna om att kunna
fortsiatta uppfoljning via detta register. Detta for att registrera de komplikationer till
sjukdom och given behandling, som ibland kan uppsta.

Vi onskar darfor aven i framtiden att fa himta data fran journaler pa de kliniker som
eventuellt kommer att ta 6ver din uppfoljning.

For att lara oss mer om sena komplikationer vill vi &ven ha maéjlighet att samkora
uppgifter fran uppfoljningen med andra register, t ex patientregistret. Om vi
upptacker nagot, som skulle kunna vara av vikt for din hilsa, kan vi komma att
kontakta dig igen.

Sammanstéllningar av analysresultat fran registret innehéller inte uppgifter som gor
att en enskild individ kan identifieras. Uppgifterna behandlas alltid med lagstadgad
sekretess enligt dataskyddsférordningen.

Du kan nar som helst sdga nej till fortsatt registrering, begara registerutdrag eller be
om att uppgifterna i registret raderas eller avidentifieras.

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet ar Karolinska Universitetssjukhuset som
har ett overgripande juridiskt ansvar for personuppgifterna i Svenska
Barncancerregistret. Din vardgivare
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ar personuppgiftsansvarig for hanteringen i samband med att uppgifterna samlades
in och lamnades ut till Svenska Barncancerregistret.

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/fick. Uppgifterna
anvands for att jamfora varden mellan olika sjukhus och vardgivare runt om i landet.
Resultaten anviander vi sedan i vart forbattringsarbete. Kvalitetsregistret bidrar till ny
kunskap om hur vi ska behandla blod- och tumérsjukdomar och ju fler som deltar,
desto statistiskt sdkrare blir resultaten.

Alla som behandlar personuppgifter maste stodja sig pa en rattslig grund. Din
vardgivare

och Karolinska Universitetssjukhuset far samla in och registrera uppgifter i Svenska
Barncancerregistret for att det anses utgora en nodvandig uppgift av allméant intresse
i samhallet (art. 6.1 e). Vi far ocksa behandla uppgifter om hailsa i registret for att det
ar nodvandigt av skil som hor samman med tillhandahallande av halso- och sjukvard
(art. 9.2 h). Var personal, liksom personal hos Karolinska Universitetssjukhuset,
omfattas dessutom av en lagstadgad tystnadsplikt (art. 9.3). Det ska ocksa finnas
enligt dataskyddsforordningen rattsligt stod i svensk lagstiftning nar man behandlar
personuppgifter i kvalitetsregister. Sddana bestammelser finns i 7 kap.
patientdatalagen (2008:355).

Uppgifter om dig samlas in fran patientjournalen, fran dig sjalv och fran

. Dina uppgifter i kvalitetsregistret far bara anvandas for att utveckla och sakra
vardens kvalitet, framstilla statistik samt for forskning inom hilso- och sjukvarden.
Uppgifterna far aven, efter sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvanda
uppgifterna for nagot av dessa tre &ndamal. Om en uppgift far lamnas ut fran Svenska
Barncancerregistret kan det ske elektroniskt.

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas av hilso- och sjukvardssekretessen i
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Det innebar som huvudregel att
uppgifter om dig bara far lamnas ut fran Svenska Barncancerregistret om det star
klart att varken du eller ndgon narstdende till dig lider men om uppgiften lamnas ut.
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Dina uppgifter i Svenska Barncancerregistret skyddas mot obehoriga. Det finns
sarskilda krav pa sdkerhetsatgiarder som bl.a. innebar att bara den som har behov av
dina uppgifter far ha tillgang till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehorig 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 sitt.

Som inrapporterande vardgivare har behorig personal hos

direktatkomst till de uppgifter som rapporteras till Svenska Barncancerregistret,
men om du har en annan hemregion har dven ansvariga for varden i din hemregion
direktdtkomst 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.

Dina uppgifter i Svenska Barncancerregistrets kan tas bort efter beslut av
arkivmyndigheten i din region. Ett viktigt sndaméal 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.

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

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

e Du har ratt att fa bekriftelse 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.

e Du har ritt att fa personuppgifter om dig som ar felaktiga rattade och att
komplettera ofullstandiga personuppgifter.

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

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

- du anser att behandlingen ar olaglig och motsatter dig att personuppgifterna
raderas och i stillet begir en begransning av deras anvandning.
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- ien situation da Karolinska Universitetssjukhuset inte lingre behover
personuppgifterna for andamélen med behandlingen (se ovan) men du anser
att du behover dem for att kunna faststilla, gora gillande eller forsvara
rattsliga ansprak.

e Du har ritt 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.

e Du har ratt att inge ett klagomal till tillsynsmyndigheten

Om Du accepterar att uppgifterna i Svenska Barncancerregistret kvarstar
behover du inte gora nagot alls.

Om du vill ha mer information om Svenska Barncancerregistret, fa tillgang till dina
uppgifter, begira rattelse, begransning, radering, eller vill f& information om den
atkomst som skett till uppgifterna kan du kontakta:

Nationellt kvalitetsregister — Svenska Barncancerregistret, Karolinska Institutet,
Barncancerforskningsenheten,

Tomtebodavigen 18A, van 8, 17177 Stockholm (Solna)
Telefon:+46 8 52482365
E-post: svenska-barncancerregistret@kbh.ki.se

Om du vill du kontakta Dataskyddsombudet hos

eller hos Karolinska Universitetssjukhuset:

Dataskyddsombudet

Karolinska Universitetssjukhuset

17176 Stockholm

Telefon: 08-123 700 00 (vaxel)

E-post: dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se

Information vid uppnadd dlder 18 Gr om rapportering till Svenska Barncancerregistret,
revisionsdatum 2019.10.14_20250123 (rev kontaktuppgifter)



KVALITETSREGISTER SVENSKA BARNCANCERREGISTRET

Du kan ocksa lasa mer om kvalitetsregister pa www.kvalitetsregister.se
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Om Du vill kontakta Svenska Barncancerregistret, vinligen skicka den
har talongen till adressen som Du hittar pa foregaende sida.

Jag onskar (kryssa i en eller flera av foljande om sa onskas):
registerutdrag fran Svenska Barncancerregistret

| ]att mina uppgifter i Svenska Barncancerregistret avidentifieras

att mina uppgifter i Svenska Barncancerregistret raderas

mer information om Svenska Barncancerregistret

Mina kontaktuppgifter:

Namn:
Adress:

Telefonnummer:

Datum / Namn / Signatur
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