KVALITETSREGISTER SVENSKA BARNCANCERREGISTRET

AGEHT DERBAREYE Bl BERDEWAMI RAPORKIRINA AGEHIYAN BO
SVENSKA BARNCANCERREGISTRET’E
(TOMARA SWEDT YA PENCESERE BO ZAROKAN)

Ev agehi bo wi kesi ye ku li Svenska Barncancerregistret’é tomarkiri ye 4 ji ber
nexwesiyeké sexbéri bliye/dibe. Li destpéka nexwegketina te, li vé buwaré serperesté
te hate agehdarkirin. Nuha tu édi balix bliyi loma me divé em agehi derbareyé
naveroka tomarkiriné ragehinin bo te.

Heger tu mayina van agehiyan li nav Svenska Barncancerregistret’e
bipejirini, hingé ne péwist e ku tu tisteké biki

Heger Te divé derbareyé Svenska Barncancerregister’é béhtir agehi werbigiri, hingé
Jji cakiya xwe van agehiyén me yén li jér komkirine, bixwine.

Ew ses navendén onkolojiyé (nexwesiyén tumori) ya Swéde, ku ji bili karé sexbériya
nexwesan U perwerdeyé, kareki berfireh € vekolin- G pésketiné ji dike. Wek hengaveke
vi kari, agehi derbareyé nexwesiya te G sexbériya, ku bo te hatiye kirin, li Svenska
Barncancerregistret’€ hatiye tomarkirin.

Ji bo nirxandina sexbériyé bo demén diir { diréj, me divé em berdewam bikin 1 li vé
tomaré rewsa te bisopinin. Ev ji bo vé yekeé ye, ku me divé em bikaribin ew dijwariyén
ku carina li waré vé nexwesiyé (i sexbériya ku hatiye kirin, dikarin peyda bibin, tomar
bikin.

Her wisa ji me divé, em li rojén pés ji bikaribin, zanyari ji jirnalén li ew klinikén ku
belku bi karé sopandiné rabin, binin.

Ji bo em bikaribin dijwariyén vé nexwesiyé peyda dibin béhtir nas bikin, her wisa me
divé em bibin xwedi derfeta riiberkirina agehiyén ji karé sopandiné, bo nimiine wek
karé patientregistret’é (tomara nexwesan). Heger em rast li tisteké bihén, ku bo
tendurustiya te gring be, hingé em € disan péwendi bi te re bikin.

Li nav encamén kokirina karé analizan én ji tomaré, agehiyén ku nasnameya keseki
agkere bikin nin e. Ev agehi her dem li gor prensibén nihénigirtina ganiini yén
dataskyddsforordningen (rénisandérén parastina agehiyén zanyariyan) dihéne bi
destvehanin.

Te kengi xwest, tu dikari bo berdewamkirina tomarkirina agehiyan béji na, listeyeke
tomaré bixwazi yan ji bixwazi agehiyén te yén li tomaré bihé jébirin yan nasnamaye te
bihé vesartin.

Dezgeha Navendi ku ji vi karé tomarkirina agehiyén kesane berpirsiyar e: Karolinska
Universitetssjukhuset e, ku Ev nexwegxane, li waré agehiyén kesane yén li tomara
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Svenska Barncancerregistret’@ xwedi berpirsiyariyeke huqliqi ya gistl ye.
Nexwesxaneya Te

ji karé bidestvehanina van agehiyén kesane, ku dihéne komkirin & dihéne sandin bo
Svenska Barncancerregistret’e jé berpirsiyar e.

Bi besdarbtina li Svenska Barncancerregistret’€é, tu bi alikariya karé bo bastirkirina
sexbériya nexwesan radibi. Besdarbilina tomaré li ser xwesteka mirov e 1 tesirek nake
li ser sexbériya ku bo te dihét/hat kirin. Ev agehi, li navbera nexwesxaneyén cihé én li
nav welét, bo riiberkirina sexbériyé dihéne bi karhaniné. Em pasé encamé bo karén
bastirkiriné bi kar dihénin. Tomara kvaliteyé zanyariyén nuh dide me, da ku em
bikaribin nexwesiyén xwini- G tumori sexbéri bikin G ¢end kesén zéde besdaré tomare
bibin, ew ¢end bastir em xwe digehinin encamén bastir én statistiki.

Hemi kesén ku agehiyén kesane li ber desté wan e, divét li ser bingeheke hiqliqi
bilivin. Nexwesxaneya Te

i nexwesxaneya Karolinska Universitetssjuk-huset’é, dikare agehiyan li Svenska
Barncancerregistret’é ko bike, ji ber ku ev kar wek kareki péwist @ bo civaké bistid
dihéte zanin (art. 6.1 €). Her wisa em dikarin agehiyén derbareyé tendurustiyé ji li
tomaré ko bikin ji ber ku ev dikeve nav karé li berdest wergirtina agehiyén tendurusti
- sexbériya nexwesan (art. 9.2 h). Personelén me, her wisa wek personelén li
Karolinska Universitetssjukhuset’e, li gor qantina sirvesartiné erkdar in (art. 9.3). Li
gor fermana dataskyddsforordningen’é (parastina agehiyén datayé), gava mirov li
tomara kvalité agehi tomar dike, li qantina swédi bingeheke hiqliqi jé re heye. Ev
ferman li qantina bi navé 7 kap. patientdatalagen (2008:355), heye.

Agehiyén li ser Te ji patientjournalen’é (jiirnal a te ya nexwesiyé), ji Te re G ji

re dihéte standin, Agehiyén li ser Te yén li tomara kvaliteyé, divét her tené dema bo
pésxistin i ewlekirina kvaliteya sexbériyé, derhanina statistiké G her wisa bo
vekolinén tendurusti- G sexbériya nexwesan bihé bi karhanin. Van agehihan her wisa
pisti nirxandina nihénigirtiné, dikare were dayin bo keseki, ku wé van agehiyan bo
yek ji van mebestén navbiri bi kar bihéne. Heger agehiyék ji Svenska
Barncancerregistret’@ were dayin, ev wé bi riya elektroniki were dayin.
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Agehiyén derbareyé Te yén li tomara kvaliteyé, li gor qantina sirvesartiné ya tendurusti- @
sexbériya nexwesan a bi navé; qaniina eskereyi- @ sirvesartiné (offentlighets- och sekretesslagen
2009:400) parasti ye. Ev té wé wateyé, ku agehiyén derbareyé te, wek prensibeke sereke, ji
Svenska Barncancerregistret’¢ her tené gava, ku ne Tu/{ ne ji zaroké Te 1 kesén néziki te
zirareké nabinin, hingé ev agehi bo derve dihéne dayin.

Agehiyén derbareyé Te yén li Svenska Barncancerregistret’é li hevber kesén ji derve
hatiye parastin. Mercén taybeti yén ewletiyé hene, ku gava keseki péwisti bi agehiyén
Te heye, divét ev agehi tené berdesté wi kesi be 11 pasé gerek e beri ku ev agehi bihéne
der, divét kontrolek were kirin, da ku ev agehi nekevin desté kesén ji derve G ev agehi
divét bi riya kriptoyé were parastin i log-in kirina bo ketina nav malpera van
agehiyan, divét bi séweyeke ewle bihéte kirin.

Ji inrapporterande vardgivare (sexbérikaré raporker) personelén erkdar én li nik
Nexwesxaneya Te

ew dikarin yekser xwe bigehinin ew agehiyén ku bo Svenska Barncancerregistret’@
hatine raporkirin, 1é heger Tu/zaroké Te, hiin li ser landsting’eka din hatibin nivisin,
hingé ev lanstinga ku hiin 1é hatine nivisin ji, derfeta wergirtina agehiyén we heye.
Her wisa ew kesén ku erkdaré kontrolkirina kvaliteyé ji, derfeta wan heye ku li
agehiyén we binerin. Wek berpirsé vé tomaré, Karolinska Universitetssjukhuset ji
dikare xwe bighehine van agehiyén te.

Agehiyén Te li Svenska Barncancerregistret’é dikare pisti biryarekeé ji Daireya Arsivé
ya li Landstinget’a te were jébirin. Armanceke gring a Svenska Barncancerregistret’e
ew e, tesirén demdiréj én nexwesiya penceséré ya zarokan G sexbériya wé ya li demén
pasé yén jiyané bisopine. Ev té wé wateyé ku agehi li demén dir G diréj dihéte
parastin. Loma ev agehi normal bo demén diréj dihéne parastin ku bo armancén
diroki, statistiki G zanisti bihéne bi karhanin.

e Te maf heye tu ji bo tomarkirina agehiyén Xwe yén kesane ya li Svenska
Barncancerregistret’e re béji na.

e Te her wisa maf heye ku te kengi xwest, agehiyén Te ji nav tomaré bihéte rakirin.

e Te maf heye tu derbareyé agehiyén Te yén kesane ji héla Karolinska
Universitetssjukhuset’@ cawa dihéne li ber dest girtin, agehi werbigiri. U her wisa
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kopiyek wan agehiyén xwe yén kesane bépere werbigiri. Her wisa te maf heye ku
tu van agehiyan bi riya elektroniki ji werbigiri.
e Te maf heye ku heger agehiyén derbareyé Te xelet hatibin tomarkirin, bidi
rastkirin G agehgiyén kém én kesane temam biki.
e Te maf heye tu bixwazi agehiyén derbareyé Te bihéne tix{ibkirin, heger
- tu dibgji agehiyén kesane ne rast in @ li navbera demeké derfeté didi
Karolinska Universitetssjukhuset’¢ da ku kontrol bikin agehiyén kesane rast
in yan na.
- tu dibéji ev bi destvehanin, ne qantini ye i tu jébirina agehiyan naxwazi 1€ li
stina jébiriné tu tixtibkirina bi karhanina wan dixwazl.
- li rewseké welé ku hingé Karolinska Universitetssjukhuset’@ édi bo armancé
(li jor biner) péwisti bi aghiyén kesane nemaye, 1€ te péwisti bi wan heye, da
ku tu bikaribi bipeyitini, xwe 1€ rabigiri da ku tu mafé hiqtiqi biparézi.
e Te maf heye agehi li ser kijan yekineyé sexbériyé, li kijan demé kesek xwe
gihandiye agehiyén Te werbigiri.
e Te maf heye ku heger li waré erka dataskyddslagen’é yan patientlagen’é sasiyek
hatibe kirin, hingé pere (tezminat) werbigiri.
e Te maf heye tu gilinameyeké bidi bo tillsynsmyndigheten’é (daireya ¢avdér).

Heger tu mayina van agehiyan li nav Svenska Barncancerregistret’e
bipejirini, hingé ne péwist e ku tu tisteké biki.

Heger te derbareyé, Svenska Barncancerregistret’e, yan derbareyé wan agehiyén
kesane yén Xwe béhtir agehi divén, daxwaza sererastkiriné biki, daxwaza tixtibkiriné
biki, yan ji te divé tu xwe bigehini ew agehiyén destgihandiné ku ¢ébiine, hingé tu
dikari beré xwe bidi:

Nationellt kvalitetsregister — Svenska Barncancerregistret, Karolinska Institutet,
Barncancerforskningsenheten, Tomtebodavagen 18A, van 8, 17177 Stockholm (Solna)
Telefon:+46 8 52482365

E-post: svenska-barncancerregistret@kbh.ki.se

Heger te divé tu péwendi bi Dataskyddsombudet a li

yan li Karolinska Universitetssjukhuset’€ biki:

Dataskyddsombudet

Karolinska Universitetssjukhuset

17176 Stockholm

Telefon: 08-517 700 00 (vaxel)

E-post: dataskyddsombud.karolinska@sll.se
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Tu dikari her weha derbareyé kvalitetsregister'é 1li  vir  bixwini:
www.kvalitetsregister.se
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Heger Te divé péwendi di gel Svenska Barncancerregistret’é biki, hingé ji
cakiya xwe vé formé dagire @i bisine navnisana li riipela jor.

Min (xacek yan te cend divén li ser van cargoseyan dahéne):
| ]ji Svenska Barncancerregistret’é registerutdrag (listeya tomaré) divé
divé ku nasnama agehiyén min én li Svenska Barncancerregistret’é bihéne rakirin
divé ku agehiyen li ser min én li Svenska Barncancerregistret’@ bihéne jébirin.

agehiyén béhtin én derbareyé Svenska Barncancerregistret’e divén

Agehiyén min én péwendiyé:
Nav:
Navnisan:

Telefon:

Tarix / Nav / imze

Information vid uppnddd alder 18 Gr om rapportering till Svenska Barncancerregistret,
revisionsdatum 2019.10.14



	Tarîx  Nav  Îmze: 
	Text2: 
	Text1: 
	Text3: 
	Text4: 
	Text5: 
	Text9: 
	Text10: 
	Text11: 
	Check Box1: Off
	Check Box2: Off
	Check Box3: Off
	Check Box4: Off


