REGISTAR ZA KVALITET SVEDSKOG REGISTRA KANCERA KOD DECE

INFORMACIJE ZA PACIJENTE MLADE OD 18 GODINA/VRSIOCE
RODITELISKOG PRAVA O SVEDSKOM REGISTRU KANCERA KOD DECE

Vas pruzalac usluga zdravstvene zastite

je jedan od Sest de¢ijih onkologkih centara u Svedskoj koji istrazuju i le¢e decu i
mlade od oboljenja krvi i od tumora. Pored zdravstvene nege i predavanja, na ovom
odeljenju se sprovodi obiman rad na istrazivanju i razvoju. Najve¢i deo napretka u
okviru zdravstva postignut je kroz takav rad. Kako su bolesti krvi i tumori retki kod
dece, Cesto se leCe na jedinstven nacin. To znaci da pacijenti prate zajednicki program
ili protokol lecenja. Da bi se ovi protokoli ocenili, podaci o bolesti i leCenju deteta se
unose u registar.

U cilju razvoja i osiguravanja kvaliteta unutar zdravstvene zastite, vas pruzalac usluga
zdravstvene zastite

Zeli da prijavi podatke o vama/vasem detetu Nacionalnom registru za kvalitet -
Svedski registar kancera kod dece. Glavni autoritet odgovoran za podatke o li¢nosti
jeste Univerzitetska bolnica Karolinska koja ima opstu zakonsku nadleznost za
podatke o li¢nosti u Svedskom registru kancera kod dece. Vas pruzalac usluga
zdravstvene zastite

je odgovoran za postupanje sa podacima o li¢nosti kada se ti podaci prikupljaju i
predaju Svedskom registru kancera kod dece.

Istrazivanjem, kontinuiranim vrSenjem procene i kritickim ispitivanjem lecenja
mozemo da nastavimo da unapredujemo rezultate lecenja i smanjimo rizik od
nezeljenih efekata. Da bismo mogli da dodemo do sigurnih zakljucka, neophodno je
da prikupimo iskustva iz velikih grupa pacijenata, ponekad iz vise ralicitih zemalja,
koji su leceni na isti nacin. Protokoli lecenja koje primenjujemo su éesto istovremeno
i istrazivacke studije. To znaci da veé postoji oprobano lecenje, ali da je istrazivacki
centar u Svedskoj ili inostranstvu preuzeo odgovornost za pokusaj pobolj$anja le¢enja
na izvestan nacin. U ovakvim slu¢ajevima, studijski centar odreduje lecenje, a vi
birate da li ¢ete vi/vaSe dete da uéestvujete u studiji ili ne. Svi projekti imaju za cilj
razumevanje i predupredivanje bolesti i komplikacija i/ili unapredivanje samog
lecenja.

Svi istrazivacki projekti moraju imati odobrenje etickog odbora.

Utestvovanjem u Svedskom registru kancera kod dece, vi/vase dete doprinosite
unapredivanju zdravstvene nege. Uée$ée u Svedskom registru kancera kod dece je

dobrovoljno i ne uti¢e na zdravstvenu negu koju vi/vase dete dobijate. Ti podaci se
koriste za poredenje zdravstvene nege izmedu razlicitih bolnica i pruzalaca usluga

Informacije za pacijente mlade od 18 godina/vrsioce roditeljskog prava o Svedskom registru
kancera kod dece, datum revizije 14.10.2019 godine



REGISTAR ZA KVALITET SVEDSKOG REGISTRA KANCERA KOD DECE

zdravstvene zastite Sirom zemlje. Rezultate potom koristimo u poboljSavanju rada.
Registar kvaliteta doprinosi novim znanjima o na¢inima le¢enja bolesti krvi i tumora ,
i Sto vise ljudi ucestvuje, rezultati postaju statisticki sigurniji.

Da bismo unapredili i osigurali kvalitet zdravstvene nege, Zelimo da registrujemo
podatke kao Sto su maticni broj, pol, istorija bolesti, kontakti sa zadravstvenom
zastitom, dijagnoza, leCenje, rezultati testiranja, rendgenska snimanja, osobenosti
bolesti i kasnije zdravstveno stanje vas/vaseg deteta.

Podaci se dalje prosleduju Svedskom registru kancera kod dece i, eventualno drugim
studijskim centrima, ponekad u inostranstvu, koji analiziraju i koriste podatke za
statisticku obradu. Otkrivamo samo podatke neophodne za obradu. Npr. samo se
maticni broj koristi za identifikovanje pacijenata u okviru Svedske zdravstvene zastite,
mati¢ne evidencije gradana i registra zdravstvenih podataka. Kod svih ostalih
upotreba, za identifikaciju se koriste kodovi. Nastavak lecenja ¢esto dugo traje i zato
Zelimo i ubuduce da prikupljamo podatke iz zdravstvenih kartona klinika koje mozda
mogu da preuzmu pracéenje i nastavak lecenja posle Decije klinike u cilju osiguravanja
kvaliteta i statistickih pregleda.

Rezultati statisti¢kih analiza se koriste da bi se videlo da li je le¢enje efikasno i da bi
se pronasli novi nacini za poboljSanje le¢enja. Rezultati analiza mogu biti objavljeni u
nauc¢nim ¢asopisima kako bi §to viSe dece/mladih imalo koristi. Rezultati koji se
objavljuju su u potpunosti anonimni i pojedinaéni pacijenti ne mogu biti
identifikovani.

Svako ko obraduje podatke o li¢énosti mora za to da ima pravni osnov. Vas pruzalac
usluga zdravstvene zastite

i Univerzitetska bolnica Karolinska smeju da prikupljaju i pohranjuju podatke u
Svedski registar kancera kod dece jer se to smatra neophodnim zadatkom od opsteg
interesa za drustvo (¢lan 6.1 e). Takode mozemo da obradujemo podatke o zdravlju iz
registra jer je to neophodno iz razloga povezanih sa pruzanjem usluga zdravstvene
zastite (¢lan 9.2 h). Nasi zaposleni, kao i zaposleni u Univerzitetskoj bolnici
Karolinska podlezu zakonom propisanoj obavezi ¢uvanja profesionalne tajne (¢lan
9.3). Prema Uredbi o zastiti podataka o li¢nosti potrebno je da postoji i pravni osnov
u Svedskom zakonodavstvu prilikom obrade podataka o licnosti u registru kvaliteta.
Te odredbe se nalaze u glavi VII Zakona o podacima o pacijentu (2008:355).

Podaci o vama/vasem detetu se prikupljaju iz zdravstvenog kartona pacijenta, od
vas/vasSeg deteta licno i od
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. Podaci o vama/vasem detetu u registru kvaliteta se smeju koristiti samo u cilju
razvoja i obezbedivanja kvaliteta zdravstvene zastite, predstavljanja statistike i
istrazivanja u okviru zdravstvene zastite. Podaci se mogu, nakon provere
poverljivosti, predati onima koji ¢e podatke koristiti za neku od ove tri namene. Ako
neki od podataka sme da bude predat iz Svedskog registra kancera kod dece, to se
moze uciniti elektronskim putem.

Podaci o vama/vasem detetu u registru kvaliteta su zasticeni Zakonom o poverljivosti
podataka u zdravstvu i Zakonom o slobodnom pristupu informacijama i tajnosti
podataka (2009:400). To prvenstveno podrazumeva da podaci mogu da se daju iz
Svedskog registra kancera kod dece samo ako je jasno da ni vi/vase dete, ni neko od
bliskih srodnika nece imati Stetu od predavanja podataka.

Podaci o vama/vasem detetu u Svedskom registru kancera kod dece su zasti¢eni od
neovlaséenih lica. Postoje posebni zahtevi za mere bezbednosti koji npr.
podrazumevaju to da samo oni kojima su potrebni podaci o vama/vasem detetu mogu
imati pristup tim podacima, da se mora proveriti da nijedno neovlaséeno lice nije
pristupilo podacima, da ¢e podaci biti zasti¢eni enkripcijom i da se prijava za pristup
podacima mozZe izvrsiti samo na siguran nacin.

Kao pruzalac usluga zdravstvene zastite koji podnosi izvestaj, nadlezno osoblje kod
vasSeg pruzaoca usluga zdravstvene zastite

ima direktan pristup podacima koji se prijavljuju Svedskom registru kancera kod
dece, ali ako vi/vaSe dete pripadate drugoj sreskoj skupstini, ¢ak i odgovorni za
zdravstvenu zastitu u vasoj sreskoj skupstini imaju direktan pristup, kao i lica ¢iji je
zadatak proveravanje kvaliteta registra. Nijedna spoljna zdravstvena ustanova nema
direktan pristup ovim podacima. Kao odgovorni za registar, nadlezno osoblje
Univerzitetske bolnice Karolinska takode mogu da pristupe podacima o vama/vasem
detetu.

Podaci o vama/vasem detetu u Svedskom registru kancera kod dece se mogu izbrisati
po odluci drzavnog organa nadleznog za arhiviranje u vasoj sreskoj skupstini.
Medutim, vazna svrha Svedskog registra kancera kod dece jeste da prati dugoro¢ne
efekte kancera kod dece i lecenja kasnije tokom zivota, Sto znaci da se podaci moraju
cuvati veoma dugo. Zato ¢e se obi¢no podaci ¢uvati za koriS¢enje u istorijske,
statisticke ili nau¢ne svrhe.
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e Imate pravo da odbijete da se podaci o vama/vasem detetu registruju u Svedskom
registru kancera kod dece.

e Imate pravo da u svakom trenutku zahtevate da podaci o vama/vasem detetu
budu izbrisani iz registra.

e Imate pravo da dobijete potvrdu o tome na koji nacin ¢e se u Univerzitetskoj
bolnici Karolinska obradivati podaci o vama/vasem detetu i u tom sluéaju imate
pravo da dobijete besplatnu kopiju tih podataka o li¢nosti. Takode imate pravo da
dobijete te podatke o liénosti u elektronskom obliku.

e Imate pravo na to da vasi podaci o li¢nosti/podaci o li¢nosti vaseg deteta koji su
netac¢ni budu ispravljeni i na to da nepotpuni podaci budu dopunjeni.

e Imate pravo da zahtevate da se ogranici obrada podataka o vama/vasem detetu

- ako smatrate da ti podaci nisu tacni i tokom odredenog vremena koje
Univerzitetskoj bolnici Karolinska daje priliku da proveri da li su ti podaci
tacni.

- ako smatrate da je obrada nezakonita i protivite se brisanju podataka o
liénosti i umesto toga trazite ogranicenje njihove upotrebe.

- u situaciji kada Univerzitetska bolnica Karolinska viSe nema potrebu za
podacima o liénosti za potrebe lecenja (videti gore), ali smatrate da su vam
potrebni da biste mogli da utvrdite, zastitite ili odbranite pravne zahteve.

e Imate pravo na informacije o tome koja jedinica zdravstvene zastite i u kom
trenutku je imala pristup podacima o vama/vasem detetu.

e Vi/vaSe dete imate pravo na odstetu ako podacima o liénosti nije postupano u
skladu sa Uredbom o zastiti podataka o li¢nosti i sa Zakonom o podacima o
pacijentu.

e Imate pravo da podnesete Zalbu nadzornom organu.

AKko zelite vi$e informacija o Svedskom registru kancera kod dece, ako Zzelite pristup
podacima o vama/vasem detetu, Zelite da zatrazite ispravku, ograniéenje, brisanje ili
Zelite informacije o pristupanju tim podacima koje se odigralo, mozete da
kontaktirate:

Nationellt kvalitetsregister (Nacionalni registar za kvalitet) — Svenska
Barncancerregistret (Svedski registar kancera kod dece), Karolinska Institutet
(Institut Karolinska), Barncancerforskningsenheten (Odeljenje za istrazivanje
kancera kod dece), Tomtebodavagen 18A, 8. sprat, 17177 Stockholm (Solna)

Telefon:+46 8 52482365
E-posta: svenska-barncancerregistret@kbh.ki.se

Ako Zelite da kontaktirate poverenika za zastitu podataka o li¢nosti u
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ili u Univerzitetskoj bolnici Karolinska:

Poverenik za zastitu podataka o li¢cnosti
Univerzitetska bolnica Karolinska

17176 Stockholm

Telefon: 08-517 700 00 (centrala)

E-posta: dataskyddsombud.karolinska@sll.se

Vise o registru kvaliteta mozete procitati na www.kvalitetsregister.se

Ako smatrate da niste dobili dovoljno informacija, bilo bi dobro da razgovarate sa
nadleznim lekarom. Ako imate nekih nedoumica, vazno je da pitate.

Primerak ovih informacija se daje pacijentu/vrsiocu roditeljskog prava.
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