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Nationella Kvalitetsregister

For att utveckla och sékra vardens kvalitet har vi inom Tema Hjérta och Karl valt att rapportera dina uppgifter
till foljande kvalitetsregister: Auricula, IMACS, Pacemakerregistret, Palliativaregistret, RiksSvikt, Nationellt
register for kateterablation, Swedcon, Swedeheart, Swedvasc och ThoR. Detta &r en forenklad information,
fullstandig information finns pa respektive registers hemsida.

Genom att vara med i nationella kvalitetsregister bidrar du till att forbattra varden. Ju fler som deltar, desto
statistiskt sakrare blir resultaten. Resultaten anvander vi sedan i vart forbattringsarbete. Kvalitetsregistren
bidrar till ny kunskap om basta behandlingsalternativ och operationsteknik inom manga omraden. |
kvalitetsregistren samlas uppgifter om behandling och resultat for olika patientgrupper fran hela landet. De
kan darfor anvandas for att jamfora varden mellan olika sjukhus och vardcentraler.

Det ar frivilligt
Deltagande med uppgifter till registret ar frivilligt och paverkar inte den vard du far. Meddela personal pa din
lokala vardenhet om du inte vill vara med i kvalitetsregister.

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter maste ha stod i lagen for detta. Hanteringen av personuppgifter i
kvalitetsregister regleras av dataskyddsforordningen, GDPR, och kapitel sju i patientdatalagen, PDL. Det &r
tillatet att registrera data i kvalitetsregister eftersom uppgifterna ar av allmant intresse for samhéllet och
viktiga for utveckling av sjukvarden. Den personal som hanterar personuppgifter i kvalitetsregister omfattas
av en lagstadgad tystnadsplikt.

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas av hélso- och sjukvardssekretessen i offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig bara far lamnas ut fran kvalitetsregister om
det star klart att varken du eller nagon narstaende till dig lider men om uppgifterna lamnas ut.

Sékerhet

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas mot obehériga. Det finns sarskilda krav pa sakerhetsatgéarder som
bland annat innebar att bara den som har behov av dina uppgifter far ha tillgang till dem, att det skall
kontrolleras att ingen obehdrig har tagit del av uppgifter, att dina uppgifter skall skyddas genom kryptering
samt att inloggning for att ta del av uppgifter bara far ske pa ett sékert sétt.

Dina rattigheter som patient

Som patient har du ratt att fa veta vilka kategorier av mottagare som personuppgifterna kan komma att lamnas
ut till (t.ex. att det kan bli aktuellt att uppgifterna lamnas ut for forskningsandamal) samt vilka uppgifter som
ar utlamnade. Du har ocksa ratt att fa veta om dina uppgifter ar hamtade fran nagon annan kalla an
patientjournalen eller fran dig sjalv. Du kan dven fa dina uppgifter raderade eller tacka nej till att bli
registrerad. Om personuppgifter har hanterats i strid med personuppgiftslagen eller ar felaktiga har du &ven
ratt att begara rattelse av uppgifterna. Du har ratt att inge klagomal till Datainspektionen som ar
tillsynsmyndighet pa detta omrade.

Du har réatt att en gang per kalenderar gratis erhalla ett utdrag pa vilka uppgifter som registrerats i
kvalitetsregistren. Kontakta den lokala registerforvaltningen alternativt ga in pa respektive registers hemsida
och hamta information.

Anders Ahlsson
Temachef
Tema Hjéarta och Karl, Karolinska Universitetssjukhuset
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Auricula — register for patienter med formaksflimmer
For mer information om registret: www.ucr.uu.se/auricula/

IMACS internationellt register for patienter med hjartpumpar
For mer information om registret: http://www.ishlt.org/registries/mcsdDatabase.asp

Nationellt register for kateterablation — register for patienter som undersokts eller behandlats
med elektrofysiologi
For mer information om registret: www.ablationsregistret.se

Pacemakerregistret — register for patienter som behandlas med pacemaker/ ICD
For mer information om registret: www.pacemakerregistret.se

Palliativregistret - for battre vard i livets slutskede
For mer information om registret: http://palliativ.se/

RiksSvikt — register for hjartsviktspatienter
FOr mer information om registret: www.ucr.uu.se/rikssvikt/

Swedcon — register for vuxna med medfodda hjartfel
For mer information om registret: www.ucr.uu.se/swedcon/

Swedeheart - register for kranskarlssjukdom, med uppféljning och behandling
Ar uppdelat i fem olika delregister:

RIKSHIA, SCAAR, SEPHIA, Thoraxkirurgiregistret, SWENTRY, Kardiogenetiska
FOr mer information om registret: www.ucr.uu.se/swedeheart/

Swedvasc- nationellt register for karlkirurgi
For mer information om registret: http://www.ucr.uu.se/swedvasc/

ThoR- registret for allman thoraxkirurgi inom Sverige
For mer information om registret: http://www.ucr.uu.se/thor/

Har du fragor om Tema Hjarta och Karls arbete med kvalitetsregister ar du valkommen att héra
av dig till:
Kvalitetssamordnare Monica Olsson (monica.e.olsson@sll.se) alternativt telefon 0701671492
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