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 سال  18اطلاعات برای بیماران بالای 

مسئولیت سرپرست ها  در مرکز ثبت کودکان سرطانی سوئد
درمانگر شما 

 را  آنها نوجوانان، و کودکان در  تومور بیماریهای و خونی لحاظ به که است سوئد در آنکولوژی مرکز 6 از یکی  
 به توجه با.  دهند می انجام سرطان زمینه در وسیعی تحقیق و کار  رشته، این تدریس از جدا مراکز  این.   کند می بررسی
 بیماریهای آنجاییکه از.  است شده حاصل درمان بخش در بزرگی شرفتهایپی  کنون تا ، مراکز این در شده انجام کارهای

.  گیرند می قرار بررسی مورد واحدی بصورت غالبا آنها بنابراین است عادی غیر نوجوانان و کودکان در تومور و خونی
. گیرد می انجام نآنا روی بر روش یک طبق بر مشترک درمانی آنان در بیماری مشاهده صورت در که معناست بدین این

 .  شود ثبت جایی در آن با مقابله نوع و   کودک بیماری وضعیت است لازم درمانی روش این  ارزیابی برای

برای توسعه و نیز اطمینان یافتن از محتوای درمان لازم است درمانگر شما 

مرکز ثبت کودکان سرطانی سوئد ارسال نماید.   –ی سوئد گزارش وضعیت بیماری فرزند شما را به ثبت ملی محتوای  

مقام مسئول در قبال اطلاعات ارائه شده و داده ها بیمارستان دانشگاه کارولینسکا می باشد و این مرکز مسئولیت 

 حقوقی فراگیر در قبال داده ها و اطلاعات شخصی افراد که در مرکز ثبت کودکان سرطانی سوئد ثبت می شوند دارد.

 درمانگر شما 

نسبت به جمع آوری و گزارش بیماری وتحویل آن به مرکزثبت کودکان سرطانی سوئد مسئولیت دارد.   

شما به بهبود درمان در کشور کمک می کنید 

 در بهتری نتیجه به توانیم می بیماری با مقابله نوع  روی بر  منتقدانه های بررسی و آن مداوم ارزیابی و تحقیق با ما
 مطمئن نتایج به رسیدن برای . دهیم کاهش را درمان نوع  سوء عواقب احتمالی مخاطرات و برسیم بیماری با مقابله

 تحت مشابهی های شیوه به که  را  مختلف کشورهای از گاهی و  بیماران از بزرگی گروههای تجربیات که است لازم
 همزمان بطور غالبا دهیم می قرار استفاده مورد ما که را ای درمانی روشهای  کنیم آوری جمع اند، گرفته قرار درمان

 سوئد تحقیقات مرکز در لکن دارد وجود حاضر حال در درمانی روش که معنی بدین . باشند می تحقیقاتی مطالعات  تحت

 موارد نوع این در  یابد بهبود طریقی به تا گیرد می قرار بررسی و تحقیق مورد  روش این  کشور از خارج در یا و
 به مایل فرزندتان یا شما آیا که کنید می انتخاب شما  و کند می مشخص را درمان روش نوع یک مطالعاتی مرکز

 ناشی پیچیدگیهای و بیماری بروز از پیشگیری  اقدامات بر مبتنی ها پروژه همه .خیر یا هستید تحقیق این در مشارکت
  .شود می انجام آن با مقابله در و درمان توسعه منظور به و است آن  از

. بگیرند قرار تایید ردمو ارزیابی کمیته در که است لازم تحقیقاتی های پروژه همه

مشارکت در ثبت  در  شما  و فرزند شما با همکاری با مرکز ثبت کودکان سرطانی سوئد به بهبود درمان  کمک می کنید

گزارشات شما برای  این مرکز اختیاری است و تاثیری در میزان درمانی که اکنون  از آن بهره می برید نخواهد داشت.

ما از نتیجه حاصله در  ارستانهای مختلف و درمانگرها در سراسر کشور استفاده می شوندمقایسه نوع درمان بین بیم

 بیماریهای ثبت محتوایی به دانش ما در این زمینه کمک می کند که چگونه با  جهت بهبود  کارمان  استفاده می کنیم
ه آن بدست آوردن  آمارهای مطمئن مقابله کنیم. و هرچه تعداد افراد بیشتری مشارکت کنند نتیج  تومورها  و خونی

  تری خواهد بود. 
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 چه نوع اطلاعاتی ثبت خواهند شد

برای ارتقاء سطح کیفیت  و مطمئن سازی  نوع درمان مایل به اخذ  اطلاعات مربوط به  مشخصات شما  ویا  فرزندتان 

انجام شده  ،  وضعیت بیماری ، شامل تاریخ تولد و کد ملی سوئدی ، جنسیت ، تاریخچه بیماری و اقدامات درمانی 

 نتیجه آزمایشها ، عکسبرداریها، عوارض مخصوص بیماری و وضعیت سلامتی فرد بیمار و ثبت آنها   می باشیم  

 از خارج در مراکزی به گاهی و  مطالعاتی مراکز سایر به احتمالا و  سرطانی کودکان ثبت مرکز به ، شده ارائه اطلاعات
 از دسته آن تنها .   شود می منتقل کنند می تحلیل را آنها و  مطالعه و تحقیق و کار اطلاعات این برروی که  کشور

 و سوئد در تنها بیمار  سوئدی ملی کد و تولد تاریخ مثال بعنوان . ندشو می  داده آنها به است ضروری که اطلاعاتی
 برای کدگذاری از  ها استفاده سایر برای .دارد کاربرد سوئد احوال ثبت و داخلی سلامت نظام در  وی شناسایی  برای

 که داریم تمایل ما یلدل همین به و است زمانبر افراد بیماری وضعیت نمودن دنبال .شود می استفاده بیماران مشخصات

 جمع را را آنها در موجود محتوایی  آمارهای و  کودکان کلینیکهای و کلینیکها در موجود گزارشهای  بتوانیم آینده در
    کنیم ثبت و آوری

 جدید راههای یافتن جهت در و  نه یا است بوده موثر درمان  بدانیم آنکه برای  اطلاعات این از آماری تحلیل نتیجه

 منتشر علمی  های گاهنامه و نشریات در تحلیلها  نتیجه  گیرد می قرار استفاده مورد موجود راههای بهبود ونیز  ماندر
 ناشناس کاملا شوند می منتشر نشریات در که ای نتیجه . برسند سلامت وضعیت  به نوجوانان و کودکان تا شوند می

 نمود ناساییش را بیمار توان نمی آنها متن از و شوند می عنوان

مبناهای حقوقی

درمانگر  هر فردی که  بر روی  این اطلاعات شخصی  کار می کند لازم است که از پشتیبانی حقوقی  برخوردار باشد

شما ) نام او را قید کنید( و بیمارستان دانشگاه کارولینسکا  اجازه دریافت اطلاعات شما و جمع آوری آنها  و ثبت آنها 

از قانون  e 6.1ن سرطانی را برای انجام مسئولیتی ضروری در سطح جامعه خواهند داشت )مادۀ در مرکز ثبت کودکا

از قانون   9.2hما هم ملزم به استفاده از این اطلاعات در بخش سلامت و درمان هستیم ) ماده  سلامت و درمان(

پرسنل ما نیز همچون پرسنل  بیمارستان دانشگاه کارولینسکا  ملزم به رازداری در این زمینه و  سلامت و درمان (

همچنین طبق قانون حفاظت از داده ها و اطلاعات  از همان قانون ( 9.3طبق قانون  می باشند ) بر طبق ماده 

این پشتیبانی در فصل هفتم از   ارد.پشتیبانی های لازم  قانونی از دست اندرکاران  ثبت اطلاعات محتوایی  وجود د

   وجود دارد.  2008مصوب در سال  355قانون و در آیین نامه مربوط به اطلاعات بیمار  به شماره 

 با اطلاعات  مربوط به شما اینگونه عمل می شود:

شوند اطلاعات شما یا فرزندتان  از مندرجات گزارش پزشکی  جمع آوری  شده و بصورت محتوایی  ثبت می 

اطلاعات  محتوایی شما و یا فرزندتان فقط در جهت ارتقاء کیفیت  و مطمئن سازی درمان ،  استفاده آماری و  برای  .

ان از محرمانه ماندن آنها تنها به این اطلاعات پس از اطمین تحقیقات در زمینه درمان و سلامت استفاده خواهد شد . 

چنانچه اطلاعاتی بخواهد از مرکز ثبت کودکان  زمینه  فعالیت داشته یاشند. 3افرادی داده خواهد شد که در این 

  سرطانی به  بیرون داده شود این عمل بصورت الکترونیکی انجام خواهد شد.

محرمانه بودن اطلاعات 

کودکان سرطانی تحت محافظت  بخش سلامت و درمان  بوده و براساس آیین نامه  اطلاعات شما همواره در مرکز ثبت

این بدان معناست که این اطلاعات فقط در اختیار  از آنها مراقبت خواهد شد. 2009مصوب در سال  400شماره 

  ردانده می شود.خود شما قرارداده خواهد شد و چنانچه شما یا نزدیکان شما مایل نباشید این اطلاعات به شما بازگ
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ایمنی اطلاعات 

اطلاعات ثبت شده از شما در مرکز ثبت کودکان سرطانی مورد حفاظت بوده و از دسترس افراد غیر مرتبط و فاقد 

دستورالعمل های خاصی برای اقدامات لازم در جهت ایمن نگاهداشتن اطلاعات وجود دارد.  صلاحیت دور خواهند بود. 

از جمله آنکه بایستی کنترل نمود که افراد غیر مرتبط و فاقد صلاحیت به اطلاعات شما دسترسی نداشته باشند. و نیز 

  از طرق رمز گذاری  بنحوی جلوی دسترسی سایر افراد به آن گرفته شود.

دسترسی 

درمانگر گزارش کننده اطلاعات دارای پرسنل با صلاحیتی است که به این اطلاعات دسترسی دارند 

درصورتیکه در صدد کاهش میزان دسترسی افراد به این اطلاعات هستید افراد با صلاحیتی که مسئولیت آنان کنترل  

 این به درمان و سلامت حوزه از خارج افراد از هیچیک  منطقه خود بیابید.  کیفیت این اطلاعات می باشد را در
برخی افراد و پرسنل مسئول و با صلاحیت که در بیمارستان دانشگاه  .داشت نخواهد مستقیم دسترسی اطلاعات

  کارولینسکا  مسئولیت دارند می توانند به قسمتهایی از این اطلاعات دسترسی داشته باشند.

 و مدت ذخیره سازی و محبوس نمودن  اطلاعاتمیزان 

اطلاعات شما که در مرکز ثبت  کودکان سرطانی ثبت شده است ممکن است پس از تصمیم ریاست بایگانی در استان 

یکی از مهمترین اهداف مرکز ثبت  کودکان سرطانی اینست که اطلاعات مربوط به  محل سکونت شما از بین برود . 

اری را برای درازمدت  و با هدف تاثیر بر بیماری سرطان کودکان مبتلا به این بیماری  نگاه دارد . نوع مقابله با بیم

بطور عادی این اطلاعات برای  این بدان معنی است که  مرکز مایل است این اطلاعات را برای دراز مدت حفظ کند.

 ی در این مرکز  ذخیره می شوندهمیشه و برای استفاده در زمینه های  تاریخی ، آمار و یا اهداف علم

حقوق شما 

 کنید خودداری سرطانی کودکان ثبت مرکز در خود  شخصی اطلاعات ثبت از که دارید حق شما . 

 کنید اقدام مرکز این در خودتان شده ذخیره اطلاعت کردن پاک به نسبت که داشت خواهید حق همچنین شما 

 تایید  قراردارد کارولینسکا دانشگاه بیمارستان دست در که را خود به متعلق اطلاعات که دارید حق همچنین شما 

 بطور را رونوشت این که دارید حق همچنین شما . نمایید دریافت آن از رونوشت نسخه یک رایگان بطور و

  .کنید دریافت الکترونیکی

 آن غیرکامل بخشهای و نموده تصحیح را  خود مورد در شده ارائه عاتاطلا اشتباه قسمتهای که دارید حق شما 

کنید کامل را

 گردد محدود شما به مربوط شخصی اطلاعات از استفاده که کنید درخواست  داشت خواهید حق شما. 

 دانشگاه بیمارستان که فرصتی در باشند نمی صحیح شما به مربوط اطلاعات که کنید می تصور جنانچه 

.کنید تصحیح را آن دهد می شما به ینسکاکارول

 اطلاعات این کردن پاک مخالف و شود می شما اطلاعات از غیرقانونی استفاده که کنید می تصور چنانچه 

  .گردد محدود اطلاعات این  از استفاده که کنید درخواست توانید می هستید

 بالا در که اهدافی برای شما اطلاعات به  کارولینسکا دانشگاه بیمارستان  است ممکن  که وضعیتی یک در 

 آنها به غیره و خود حقوقی های ادعا از  دفاع و  تحکیم برای شما اما  باشد نداشته نیازی  شد ذکر

  . نیازدارید

 است داشته دسترسی شما اطلاعات به کسی چه و  زمانی چه در و درمانی واحد کدام بدانید که دارید حق شما .  

 مربوط قوانین برخلاف یا و  ها داده از حفاظت های نامه آیین و  قوانین برخلاف شما به مربوط تاطلاعا چنانچه 

  .کنید غرامت ادعای  که دارید حق فرزندتان یا شما   است شده استفاده  بیماران اطلاعات  به

 کنید ارسال نظارتی مراجع برای و تنظیم را شکایتی که دارید حق شما. 
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با مرکز ثبت اطلاعات تماس  

در صورتیکه مایل به کسب اطلاعات بیشتری در مورد مرکز ثبت کودکان سرطانی سوئد هستید یا قصد دسترسی به 

اطلاعات خود را دارید یا درخواست اصلاح آنها را دارید یا مایل به پاک کردن آنها هستید و یا می خواهید بدانید که  

  است  می توانید با مرکر تماس بگیرید. چه نوع دسترسی به  آنها اتفاق افتاده 

 –موسسه کارولینسکا  واحد تحقیقات  کودکان سرطانی  –مرکزثبت  کودکان سرطانی  سوئد   –ثبت ملی  با کیفیت 

 –آدرس 

   استکهلم ) سولنا( سوئد  - 17177کد پستی شماره   – 8طبقه   18Aشماره  tomtebodaخ 

 0046852482365تلفن :  

svenska-barncancerregistret@kbh.ki.seنشانی پست الکترونیک :

درصورتیکه بخواهید با نماینده واحد حفاظت از داده ها یا با نماینده  واحد داده ها در بیمارستان دانشگاه کارولینسکا  

 صحبت کنید  

  ماینده حفاظت از داده ھا در بیمارستان دانشگاه کارولینسکا

ھا نماینده حفاظت از داده 
کارولینسکا بیمارستان دانشگاه 

17176- استکھلم 

تلفن  0851770000 ( اپراتور )
 dataskyddsombud.karolinska@sll.se:آدرس پست الکترونیک

شما می توانید با مراجعه به درگاه اینترنتی زیر اطلاعات بیشتری درباره ثبت باکیفیت ) محتوایی( در سوئد بیابید: 

www.kvalitetsregister.se    

. کنید صحبت خود پزشک با توانید می باشند نمی گویا و  است ناکافی فوق اطلاعات که  کنید می فکر  صورتیکه در

 . است اهمیت حائز بسیار نیست  مفهوم شما برای اطلاعات این که ای زمینه در شما سوال و  صحبت

شود می داده درمانگر یا و بیمار به اطلاعات این از رونوشت یک

http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
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