REGISTAR KVALITETE SVEDSKI REGISTAR ZA RAK U DJECE

INFORMACIJE O DALJEM 1ZVJESCIVANJU, O PODACIMA, SVEDSKOG
REGISTRA ZA RAK U DJECE (SVENSKA BARNCANCERREGISTRET)

Ove informacije usmjerene su na Vas koji ste lije¢eni zbog bolesti registriranoj u
Svedskom Registru za raka u djece. U vezi s Vasom boles¢u, vasi staratelji su
obavijesteni o tome. Sada kada ste dostigli punoljetnost, Zzelimo vam dati azurirane
informacije o tome §to je prijavljeno registru.

Ako prihvaéate da podaci u Svedskom Registru za rak u djece i dalje
ostanu u registru, ne morate nista uciniti.

Ako Zelite znati vise o sursi Svedskog Registra za rak u djece, molimo proditajte
informacije koje smo prikupili u nastavku.

Sest dje¢jih onkoloskih centara koji se nalaze u Svedskoj provode, uz zdravstvenu
skrb i obrazovanje, i opsezan istrazivacki i razvojni rad. Kao dio ovog rada registriraju
se informacije o va$oj bolesti i provedenom lije¢enju u Svedskom registru za rak u
djece.

Kako bismo mogli procijeniti lijeCenje na duze staze, od izuzetne vaznosti nam je da
nastavimo pracéenje uz pomoc¢ ovog registra. Ovo se sve radi u svrhu registracije
komplikacija bolesti i pruZenog lijeCenja, Sto se ponekad moZe i dogoditi.

Stoga Zelimo i u buduc¢nosti pristupiti medicinskim podacima iz otvorenih kartona
kod klinika koje ¢e eventualno preuzeti pracenje Vaseg stanja.

Da bismo naudili vise o kasnijim komplikacijama, takoder Zelimo imati moguénost
usporedno kombinirati podatke iz pra¢enja Vaseg stanja s drugim registrima,
primjerice registrom bolesnika. Ako otkrijemo nesto $to bi moglo biti vazno za Vase
zdravlje, moZe se dogoditi da vas ponovno kontaktiramo.

Kompilacije rezultata analiza iz registra ne sadrze podatke koji omogucuju
identificiranje pojedinca. Podaci se uvijek obraduju statutarnom uredbom o
povjerljivosti podataka u skladu s Uredbom o zastiti osobnih podataka.

MozZete odbiti daljnju registraciju u bilo kojem trenutku, zatraziti izvadak iz registra
ili zatraziti da se podaci u registru izbrisu ili deidentificiraju.

Centralni odgovorni organ za osobne podataka je Karolinska SveudiliSna bolnica
(Karolinska Universitetssjukhuset), koja ima sveobuhvatnu pravnu odgovornost za
osobne podatke u Svedskom Registru za rak u djece. Vas pruzaoc zdravstvene skrbi

je odgovorni organ za osobne podatke te za nacin rukovodenja istim prilikom
prikupljanja i objavljivanja istih u Svedskom Registru za rak u djece.
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Vi doprinosite boljem lije¢enju jer ste uvedeni u Svedski Registar za rak u djece
(Svenska Barncancerregistret). Sudjelovanje u registru je dobrovoljno i ne utjece na
zdravstvenu skrb koju primate/ste primili. Podaci se upotrebljavaju za usporedbu
skrbi izmedu razlic¢itih bolnica i zdravstvenih skrbnika Sirom zemlje. Rezultati
koristimo dalje u nasem radu za poboljSanje. Registar kvalitete pridonosi novom
znanju o tome kako lijeciti bolesti krvi i tumora i $to vise ljudi sudjeluje, to ¢e
rezultati biti statisticki sigurniji.

Svatko tko obraduje osobne podatke mora se osloniti na pravnu osnovu. Vas pruzaoc
zdravstvene skrbi

i na SveudiliSna Karolinska bolnica mogu prikupljati i registrirati podatke u
Svedskom Registru za rak u djece, jer se to smatra potrebnim zadatkom od javnog
interesa u drustvu (¢lan 6,1 e). Takoder moZemo obradivati zdravstvene podatke iz
registra, ako je to potrebno iz razloga povezanih s pruzanjem lijecenja i zdravstvene
skrbi (¢lan. 9,2 h).Vsr Nase osoblje, kao i osoblje SveuciliSne Karolinske bolnice, je
takoder obuhvaéeno zakonskom uredbom o duznosti zastite povjerljivih podataka
(vrsta. 9,3). Takoder mora, u okviru Uredbe o zastiti podataka, postojati pravna
potporu u $vedskom zakonodavstvu, kada se obraduju osobni podaci u registrima
kvalitete. Takva pravila nalazimo u poglavlju

7. Zakona o podacima o bolesniku (2008:355).

Informacije o vama prikupljaju se iz medicinskih zapisa o pacijentu, od Vas osobno i
od

. Vasi podaci u registru kvalitete mogu se koristiti samo za razvijanje i osiguravanje
kvalitete lijecenja, proizvodnju statistickih podataka i znanstvena istrazivanja u
zdravstvenoj skrbi. Informacije se takoder mogu, nakon preispitivanja povjerljivosti,
izdati nekome tko ¢e ih koristiti za neki od ova tri navedena cilja. Ako se neki podatak
moze izdati iz Svedskog registra za rak u djece, to se moze uéiniti elektronicki.

Vasi podaci u registru kvalitete zasti¢eni su putem obaveze o povjerljivosti osobnih
zdravstvenih podataka, Zakonom o zastiti povjerljivih podataka i pravu na pristup
informacijama (2009:400). To znaci da je glavno pravilo da informacije o vama mogu
biti objavljene iz Svedskog Registra za rak u djece jedino ako je jasno da ni vi ni bilo
tko od Vama bliskih nece pretrpjeti patnju ako se podaci objave.

Vasi podaci u Svedskom Registru za rak u djece zasti¢eni su od neovlastenih osoba.
Postoje posebni zahtjevi za sigurnosne mjere, Sto izmedu ostalog znaci da jedino onaj
kome su Vasi podaci potrebni, moZe imati pristup podacima, da je potrebno provjeriti
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kako neovlastene osobe ne bi imale pristup podacima, te da Vasi podaci moraju biti
zaSticeni kriptiranjem, te da se prijava na pristup informacijama/logovanje moze
napraviti samo na sigurnoj Nacin.

Kao pruzatelj lije¢enja i usluga zdravstvene skrbi, ovlasteno osoblje

ima izravan pristup informacijama prijavljenim u Svedski Registar za rak u djece, ali
ako pripadate drugoj zupaniji, odgovorni za lijeCenje u Vasoj zupaniji ¢e takoder
imati izravni pristup Vasim podacima, te osobe zaduZene za provjeru kvalitete
registra. Niti jedna vanjska/neovlastena zdravstvena ustanova nema izravan pristup
tim podacima. Kao odgovorno za registar, ovlasteno osoblje Karolinske SveuciliSne
bolnice (Karolinska Universitetssjukhuset) takoder moze imati pristup Vasim
podacima.

Vasi podaci u Svedskom Registru za rak u djece mogu se ukloniti nakon odluke
organa za arhiviranje u Va$em Zupanijskom Vije¢u. Vazna svrha Svedskog Registra za
rak u djece je pak pronalaZenje dugorocne ucinke raka u djece i lijeCenje kasnije u
Zivotu, $to znadi da podaci moraju biti pohranjeni tijekom dugog vremena. Stoga ¢e
podaci obi¢no biti ¢uvani do daljnjeg kako bi se koristili historiske, statisticke ili
znanstvene svrhe.

e Imate pravo odbiti registraciju Vasih osobnih podataka u Svedskom Registru za
rak u djece.

e Takoder Imate, u bilo kojem trenutku, pravo traziti brisanje Vasih podataka iz
registra.

e Imate pravo znati/dobiti potvrdu o tome obraduju li se osobni podaci koji se
odnose na Vas od strane Karolinske Sveucili$ne bolnice, te u tom sluc¢aju
besplatno dobiti kopiju osobnih podataka. Takoder imate pravo na pribavljanje
osobnih podataka u elektronickom obliku.

e Imate pravo na ispravljanje osobnih podataka koji su pogresni i na dopunjavanja
nepotpunih osobnih podataka.

e Imate pravo zahtijevati da obrada vasih podataka bude ogranicena:

- ako smatrate da osobni podaci nisu to¢ni, u roku koji omogucuje Karolinskoj
Sveucilisnoj bolnici da provjeri jesu li osobni podaci toéni.

- ako smatrate da je lijeCenje nezakonito i protivite se brisanju osobnih
podataka i umjesto toga zahtijeva ogranicenje njihove uporabe.

- u situaciji u kojoj viSe nijesu potrebni osobni podaci u svrhu lijecenja (vidjeti
gore), ali pak smatrate da su Vam potrebni kako biste mogli uspostaviti,
traziti ili braniti pravne tvrdnje.

e Imate pravo dobiti informacije o tome koja zdravstvena ustanova i u kojem
trenutku je netko imao pristup Vasim podacima.
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e Imate pravo na naknadu Stete ako se osobni podaci obraduju krsenjem Uredbe o
zastiti osobnih podataka ili Zakona o podacima o bolesniku.
e Imate pravo podnijeti prituzbu organu za pracenje (tillsynsmyndigheten)

Ako prihvaéate da podaci u Svedskom Registru za rak u djece i dalje
ostanu u registru, ne morate nista uciniti.

Ako Zelite vi$e informacija o Svedskom Registru za rak u djece, pristupiti svojim
podacima, zatraziti ispravak, ogranicenje, brisanje ili Zelite informacije o tome tko je
imao pristup podacima, obratite se:

Nacionalnom Registru kvalitete (Nationellt kvalitetsregister)) — Svedski Registar za
rak u djece (Svenska Barncancercentret), Karolinskom Institutu (Karolinska
institutet), Jedinici za istrazivanje raka u djece (Barncancerforskningsenheten),

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

Ako se zZelite obratiti Zastupniku za zastitu podataka (Dataskyddsombudet) u

ili pri Karolinskoj Sveu¢ili§noj bolnici:

Zastupnik za zastitu podataka (Dataskyddsombudet)

Karolinska SveuciliSna bolnica (Karolinska Universitetssjukhuset)
17176 Stockholm

Telefon: 08-517 700 00 (centrala)

E-posta: dataskyddsombud.karolinska@sll.se

Takoder mozete procitati viSe o registru kvalitete (kvalitetsregistret) na
www.kvalitetsregister.se
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Ako Zelite kontaktirati Svedski Registar za rak u djece, molimo posaljite
ovaj odsjecéak na adresu koju mozete pronaci na prethodnoj stranici.

Zelim (oznadite iksom jedan ili vi$e od sljedeéih alternativa ako Zelite):
Izvadak iz Svedskog Registra za rak u djece (Barncancerregistret)
deidentificirati moje podatke u Svedskom Registru za rak u djece
Izbrisati moje podatke u Svedskom Registru za rak u djece

| ]vige informacija o Svedskom Registru za rak u djece

Moii kontakt podaci:

Ime:
Adresa:

Broj telefona:

Datum/ime/potpis

Information vid uppnadd dlder 18 Gr om rapportering till Svenska Barncancerregistret, revisionsdatum
2019.10.14



	Datumimepotpis: 
	Text1: 
	Text2: 
	Text3: 
	Text4: 
	Text5: 
	Check Box10: Off
	Check Box11: Off
	Check Box9: Off
	Check Box121: Off
	Text11: 
	Text10: 
	Text12: 


