LAATUREKISTERI RUOTSIN LASTEN SYOPAREKISTERI

TIEDOTE JATKUVASTA TIETOJEN RAPORTOINNISTA RUOTSIN LASTEN
SYOPAREKISTERIIN

Nimi tiedot on suunnattu henkildille, joita on hoidettu/hoidetaan Ruotsin lasten sydpirekisteriin
rekisterdidyn taudin vuoksi. Sairastumisesi yhteydessi asiasta ilmoitettiin huoltajillesi. Nyt kun
olet tdysi-ikdinen, haluamme antaa sinulle piivitetyt tiedot siitd, mité rekisteriin kirjataan.

Jos hyviksyt, ettd tiedot jddvit edelleen Ruotsin lasten syopirekisteriin, sinun ei tarvitse
tehdd mitdin.

Jos haluat tietii enemmidin Ruotsin lasten syopdrekisterin tarkoituksesta, lue tiedot, jotka olemme
koonneet alle.

TAUSTA

Ruotsissa sijaitsevat kuusi lasten sypitautien keskusta harjoittavat terveydenhuollon ja
koulutuksen lisiksi laajaa tutkimus- ja kehitysty6td. Osana titd ty6td, tiedot sairaudestasi ja
annetusta hoidosta on kirjattu Ruotsin lasten syoparekisteriin.

Voidaksemme arvioida hoitoa pitkilld aikavililld, olemme kiinnostuneita jatkamaan seurantaa
timin rekisterin kautta. Tama tehddin, jotta voimme rekisterdidd sairauden ja annetun hoidon
komplikaatiot, joita voi joskus esiintyi.

Toivomme sen vuoksi voivamme myos tulevaisuudessa hakea tietoja niiden klinikoiden
potilaskertomuksista, jotka mahdollisesti jatkavat seurantaasi.

Oppiaksemme lisid my6hiisistd komplikaatioista, haluamme my6s mahdollisuuden yhdistda
seurannan tietoja muista rekistereistd, kuten potilasrekisteristd. Jos saamme selville jotakin, miki
voi olla tirkedd sinun terveytesi kannalta, saatamme ottaa sinuun yhteyttd uudelleen.

Rekisterin analyysitulosten koosteet eivit sisilld tietoja, joiden avulla yksilé voidaan tunnistaa.
Tietoja kisitellddn aina lakisddteiselld luottamuksellisuudella tietosuoja-asetuksen mukaisesti.

Voit milloin tahansa kieltdytyi tietojen jatkorekisterdinnistd, pyytdd otetta rekisteristd tai pyytad,
ettd rekisterissd olevat tiedot poistetaan tai anonymisoidaan.

Keskeinen rekisteriviranomainen on Karoliininen yliopistosairaala, jolla on yleinen oikeudellinen
vastuu Ruotsin lasten syopirekisterin henkil6tiedoista. Palveluntuottajasi

on rekisterinpitdjd tietojen kisittelyssi siind yhteydessi, kun tietoja kerittiin ja luovutettiin
Ruotsin lasten sy6piarekisteriin.

VAIKUTAT PAREMPAAN HOITOON

Olemalla mukana Ruotsin lasten sydpirekisterissd autat kehittimain hoitoa. Rekisterissi mukana
olo on vapaachtoista eikd vaikuta hoitoon jota saat/sait. Tietoja kdytetddn eri sairaaloiden ja
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palveluntuottajien hoidon vertailuun ympari maata. Tuloksia kidytimme sitten kehitystydssimme.
Laaturekisteri antaa uutta tietoa siitd, miten veri- ja kasvainsairauksia tulee hoitaa ja mitd useampi
osallistuu, sitd tilastollisesti varmemmat tuloksista tulee.

Kaiken henkilotietojen kisittelyn on perustuttava oikeusperustaan. Palveluntuottajasi

ja Karoliininen yliopistosairaala voivat keriti ja rekisterdidi tietoja Ruotsin lasten
syopdrekisteriin, koska sitd pidetddn tarpeellisena yleistd etua koskevan tehtivin
suorittamiseksi yhteiskunnassa (artikla 6.1 e). Saamme myos kisitelld rekisterin terveystietoja,
koska se on tarpeen terveydenhuollon suorittamiseen liittyvisti syisté (artikla 9.2 h).
Henkilokuntamme seki Karoliinisen yliopistosairaalan henkilokunta ovat lakisddteisen
salassapitovelvollisuuden alaisia (artikla 9.3). Tietosuoja-asetuksen mukaisesti on oltava myds
oikeudellinen tuki Ruotsin lainsdddidnnossd, kun henkil6tietoja kisitellddn laaturekistereissa.
Nimi midriykset loytyvit Ruotsin potilastietolain (2008:355) kappaleesta 7.

Sinua koskevat tiedot kerdtddn potilaskertomuksesta, sinulta itseltdsi ja

Laaturekisterissd olevia tietojasi saa kdyttdd vain hoidon laadun kehittdmiseen ja turvaamiseen, tilastojen
tuottamiseen ja terveydenhuollon tutkimukseen. Tietoja voidaan my6s luovuttaa luottamuksellisuusarvioinnin
jalkeen jollekulle, joka kiyttdd tietoja johonkin ndistd kolmesta tarkoituksesta. Jos tieto voidaan luovuttaa
Ruotsin lasten sydpirekisteristd, se voidaan tehdd sihkoisesti.

Laaturekisterissi olevat tietosi suojataan julkisuus- ja salassapitolain (2009:400) mukaisesti salassa
pidettivini ladketieteellisind tietoina. Tamai tarkoittaa pddsidntoisesti sitd, ettd sinua koskevia
tietoja saa luovuttaa vain Ruotsin lasten syopirekisteristd, jos on selvid, ettd sind ja kukaan
liheisesi ei kirsi tietojen luovuttamisesta.

Ruotsin lasten sydpirekisterissd olevat tietosi ovat suojassa asiaankuulumattomilta. Turvatoimiin
liittyy erityisid vaatimuksia, jotka muun muassa tarkoittavat, etti vain sinun tietojasi tarvitsevat
voivat saada ne kiyttoonsd, ettd on todennettava, ettd kukaan asiaankuulumaton ei ole saanut
tietoja, ettd tietosi on suojattava salauksella ja ettd kirjautuminen tietoihin voidaan tehdi vain
turvallisella tavalla.

Raportointivelvollisena palveluntuottajana

on valtuutettua henkilékuntaa, joilla on suora padsy Ruotsin lasten sydpirekisteriin raportoituihin
tietoihin, mutta jos maakirdjisi on joku muu, my6s oman maakarijiesi hoidosta vastuullisilla on
suora piisy tietoihin kuten myos henkiloill3, jotka vastaavat rekisterin laadunvalvonnasta.
Millddn ulkopuolisella terveydenhoitolaitoksella ei ole suoraa paisyd ndihin tietoihin. Vastaavana
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rekisterinpitdjind Karoliinisen yliopistosairaalan valtuutettu henkil8sto voi myos saada tietoja
sinusta.

Ruotsin lasten sydpirekisterissd olevat tietosi voidaan poistaa maakirijiesi arkistoviranomaisen
paitokselld. Ruotsin lasten syoparekisterin tirked tarkoitus on kuitenkin seurata lasten
syopisairauksien ja niiden hoidon pitkin aikavilin vaikutuksia myohemmin eldmissd, miki
tarkoittaa, ettd tietoja on siilytettivd hyvin pitkdin. Normaalisti tiedot tallennetaan sen vuoksi
toistaiseksi kdytettaviksi historiallisiin, tilastollisiin tai tieteellisiin tarkoituksiin.

e Sinulla on oikeus kieltdd henkil6tietojesi rekisterdinti Ruotsin lasten syopirekisteriin.

e Sinulla on my6s milloin tahansa oikeus pyytii tietojesi poistamista rekisterista.

e Sinulla on oikeus saada vahvistus, kisitellianké sinua koskevia henkildtietoja Karoliinisessa
yliopistosairaalassa, ja jos ndin on, saada jiljennos henkil6tiedoista veloituksetta. Sinulla on
myos oikeus saada henkilotiedot sihkdisessda muodossa.

e Sinulla on oikeus pyytidd korjaus sinua koskeviin virheellisiin henkil6tietoihin ja tiydennys
puutteellisiin henkilétietoihin.

e Sinulla on oikeus vaatia sinua koskevien tietojen kisittelyn rajoitusta, jos

- henkilotiedot eivit mielestisi ole oikein ja siksi ajaksi, ettd Karoliinisella
yliopistosairaalalla on mahdollisuus tarkistaa, ovatko henkilotiedot oikein.

- olet sitd mieltd, ettd kisittely on laitonta ja vastustat henkilotietojen poistamista ja
pyydit sen sijaan niiden kiyton rajoittamista.

- tilanteessa, jossa Karoliininen yliopistosairaala ei enii tarvitse henkilotietoja kisittelyn
tarkoitusta varten (ks. edelld), mutta olet siti mieltd, tarvitset niiti oikeudellisten
vaateiden laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi.

e Sinulla on oikeus saada tieto siitd, milld hoitoyksikélla ja milloin jollakin henkilolld on ollut
pddsy sinun tietoihisi.

e Sinulla on oikeus vahingonkorvaukseen, jos henkil6tietoja kisitelld4n tietosuoja-asetuksen tai
potilastietolain vastaisesti.

e Sinulla on oikeus tehdi valitus valvontaviranomaiselle

Jos hyviksyt, ettd tiedot jddvit edelleen Ruotsin lasten syopirekisteriin, sinun ei tarvitse
tehdd mitdin.

Jos haluat lisitietoja Ruotsin lasten syoparekisteristd, saada padsyn omiin tietoihisi, pyytdd
oikaisua, rajoitusta, poistoa tai haluat tietoa tietoihin paisysti, ota yhteytti:

Nationellt kvalitetsregister — Svenska Barncancerregistret, Karolinska Institutet,
Barncancerforskningsenheten,
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Tomtebodavigen 18A, van 8, 17177 Stockholm (Solna)
Puhelin: + 46 8 52482365
S-posti: svenska-barncancerregistret@kbh.ki.se

Jos haluat ottaa yhteyttd

tai Karoliinisen yliopistosairaalan tietosuojavastaavaan:

Dataskyddsombudet

Karolinska Universitetssjukhuset

17176 Stockholm

Puhelin: 08-517 700 00 (vaihde)

S-posti: dataskyddsombud.karolinska@sll.se

Voit myos lukea lisdd laaturekisteristd osoitteessa www.kvalitetsregister.se
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joka l6ytyy edelliseltd sivulta.

Haluan (merkitse rastilla yksi tai halutessasi useampi seuraavista):
rekisteriotteen Ruotsin lasten syoparekisteristd
ettd Ruotsin lasten syoparekisterissd olevat tietoni anonymisoidaan
ettd Ruotsin lasten syopirekisterissi olevat tietoni poistetaan

lisitietoa Ruotsin lasten syoparekisteristd

Omat vhteystietoni:

Nimi:

Osoite:

Puhelinnumero:

Piiviys/Nimi/Allekirjoitus

* Din vardgivares namn och adress:
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