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Kom med du ocksa -
ditt bidrag hjalper till
att gora varden battre!

Du far ocksa tillgang till den webbaserade

Halsodagboken

Las mer pa pidcare.se




Tillsammans forbattrar vi varden!

En av sjukvardens uppgifter ar att utveckla och sakra vardens
kvalitet sa att varden for dig som patient hela tiden forbattras. Det
nationella kvalitetsregistret PIDcare ar ett verktyg i arbetet att
forbattra varden for dig och andra med primar immunbrist.

Forbattringsarbetet ar bara mojligt om manga patienter
medverkar. Forst da ar det majligt att jamfora hur varden fungerar
vid olika kliniker i landet. Med uppgifterna i registret ges
sjukvarden modjligheter att se vilka arbetssatt, behandlings-
metoder, lakemedel och produkter som ger bra resultat for dig
som patient och vilka som inte langre bor anvandas. Ju fler som ar
med, desto sakrare blir resultaten.

Du bidrar med viktiga pusselbitar

Uppgifter till PIDcare samlas in fran din patientjournal. Det finns
ocksa en webbaserad Halsodagbok som du kan viélja att anvanda.
Dar dokumenterar du symtom, behandlingar och din upplevelse av
ditt halsotillstand och paverkan pa vardagen over tid. Uppgifterna
fors automatiskt over till kvalitetsregistret. Fordelen med att samla
in uppgifter fran bade din patientjournal och fran Halsodagboken
ar att det skapas en helhetsbild.

G4 in pa pidcare.se for mer information om registret. Dar kan du
ocksa lasa om Halsodagboken som ar tillganglig for alla patienter
som ar anslutna till kvalitetsregistret PIDcare.



Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig som registreras i PIDcare ar t.ex. personnummer,
namn, adress, telefonnummer, dina kontakter med varden,
diagnos, behandling, infektioner, resultat av provtagningar och
undersokningar samt dina uppgifter fran Halsodagboken.
Insamlade uppgifter far endast anvandas for

e att utveckla och sakra vardens kvalitet
e att framstalla statistik

e forskning inom halso- och sjukvarden

(Uppgifter for ovanstdende tre dndamal fdar endast Imnas ut
efter sekretessprévning.)

Nar uppgifter ur registret blir foremal for forskningsstudier behovs
alltid ett godkannande av en regional etikprovningsnamnd (EPN).
Om en forskningsstudie kraver att mer information samlas in
kommer du att bli tillfragad om att delta i studien. Deltagande i
forskningsstudier ar alltid frivilligt och paverkar inte din vard.

Sekretess

| sammanstallningarna som gors pa gruppniva (punkterna ovan
dvs. det som handlar om vardens kvalitet, statistik och forskning)
gar det inte att identifiera vilka uppgifter som kommer fran just
dig.

Dina uppgifter skyddas av halso- och sjukvardssekretessen i
offentlighets- och sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att
uppgifter om dig endast far lamnas ut fran registret om det ar klart
att varken du eller nagon narstaende till dig lider men om
uppgiften lamnas ut.



Sakerhet

Dina uppgifter skyddas mot obehoériga. Bara de som ar behov av
uppgifterna for sitt arbete har tillgang till dem. Det ska kontrolleras
att ingen obehorig tagit del av uppgifterna och uppgifterna
skyddas genom kryptering. Inloggning for att ta del av uppgifter far
bara ske pa ett sakert satt.

| redovisningar, statistik, forskningsrapporter etc. gar det inte att
identifiera enskilda personer.

Atkomst

Som inrapporterande vardgivare har din behandlande enhet
direktatkomst till de uppgifter enheten rapporterat till registret.
Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa uppgifter.
Centralt personuppgiftsansvarig myndighet for registret kan ta del
av dina uppgifter.

Gallring

Dina uppgifter tas bort nar de inte langre behovs for att utveckla
och sakra kvaliteten i varden eller for att planera, folja upp eller
utvardera din individuella vard.

Samtycke

Meddela personalen pa din mottagning om du inte 6nskar delta i
det nationella kvalitetsregistret PIDcare.



Dina rattigheter

Du har en gang per ar, kostnadsfritt, ratt att fa veta vilka uppgifter
som har registrerats om dig, ett sa kallat registerutdrag. En sadan
ansOkan ska vara skriftlig och undertecknad. Den skickas till
personuppgiftsansvarig for det nationella kvalitetsregistret
PlDcare.

e Din medverkan i registret ar frivillig och paverkar inte den
vard du far. Om du bestammer att du inte langre vill att
dina uppgifter registreras, vander du dig till din vardgivare
och meddelar detta.

e Du har ndr som helst ratt att fa dina uppgifter borttagna
ur registret.

e Du kan fa information om vid vilken vardenhet och
tidpunkt nagon tagit del av dina uppgifter.

e Om dina uppgifter skulle hanteras i strid med
personuppgiftslagen, har du ratt att begara skadestand.

e Du kan begara rattelse om dina uppgifter inte hanterats
enligt personuppgiftslagen.

e Du valjer sjalv om du vill anvanda den webbaserade
Halsodagboken.



Kontaktuppgifter

Vill du ha mer information om PIDcare och halsodagboken besdker
du webbplatsen pidcare.se.

Du kan ocksa kontakta din mottagning:

Kontakta registret om du onskar
e registerutdrag (kostnadsfritt en gang per ar efter skriftlig
begaran)

e att dina uppgifter tas bort ur registret

e fainformation om vem som haft atkomst till dina
uppgifter.

Adress:

PIDcare

Immunbristenheten, Infektionsmottagning 3, | 56
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge

141 86 Stockholm

Genom att vara med i kvalitetsregistret
PIDcare ar du med och forbattrar varden.



Sammanfattning

For att forbattra kvaliteten inom halso- och sjukvarden for dig och
andra med samma sjukdom samlar din vardgivare

in uppgifter om dig i det nationella kvalitetsregistret PIDcare.

Du har ratt att slippa bli registrerad. Du har ocksa ratt att fa dina
uppgifter utplanade i registret. Kontakta i sddant fall PIDcare (se
foregaende sida) eller meddela din vardgivare detta.

Mer information om PIDcare och dina dvriga rattigheter finns pa
www.pidcare.se — valj "For patienter” — valj "Dina person-
uppgifter”.

Du kan ocksa lasa mer om Nationella Kvalitetsregister pa:
www.kvalitetsregister.se

Egna anteckningar


http://www.kvalitetsregister.se/
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