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Information till patienter och anhoriga om registrering av patientdata inom Patientfléde
Levertransplantation vid Karolinska Universitetssjukhuset

Inom Patientfléde Levertransplantation registrerar vi Dina patientuppgifter i flera olika nationella och
lokala kvalitetsregister. Denna registrering omfattar saval mottagare av organ samt levande
donatorer.

Kvalitetsregistret gor det majligt att félja upp och forbattra varden fér dig och andra patienter. |
registren samlas information om sa manga patienter som maijligt, ju fler patienter som dr med desto
sakrare blir slutsatserna. | kvalitetsregister samlas uppgifter om behandling och resultat och de kan
anvandas for att jamfora varden vid olika sjukhus. Uppgifterna i registret kan ocksa anvandas i
forskningssammanhang for att vinna ny kunskap om ex. samband mellan hélsa, vard och sjukdom,
vilka behandlingsmetoder som ger basta resultat och vad som inte langre skall tillampas. Det ar inte
sakert att den information som sparas i kvalitetsregister paverkar den vard Du far just nu men
informationen bidrar till att utveckla varden vilket kan vara till stor nytta for manga patienter i
framtiden.

En lista pa register dar Dina patientdata kan komma att sparas hittar Du i slutet av denna
informationsskrift.

Vilka uppgifter registreras?

| kvalitetsregistret samlas data om Din halsa och vard. De uppgifter som registreras &r bl.a.
personnummer, vardkontakter, diagnoser, behandlingar, lakemedel och resultat samt information
som Du sjalv Iamnar i olika frageformular och enkater.

Hur anvands uppgifterna?

Uppgifterna i ett kvalitetsregister ar till for att sdkerstélla och forbattra vardens kvalitet. De far ocksa
anvandas for att framstalla statistik och, efter etikprovning, fér forskning. Ibland samkors data fran
kvalitetsregister med data fran andra register som innehaller information om sjukvarden och
befolkningen. Nar statistik ur registret presenteras gar informationen om enskilda patienter aldrig att
utlasa eller identifiera. Den dag uppgifterna om Dig inte langre behovs for att forbattra kvaliteten i
varden ska de raderas.

Det ar frivilligt att delta

Att delta och lamna uppgifter till kvalitetsregister ar helt frivilligt. Meddela vardpersonalen om du
inte vill vara med, du behover inte forklara eller motivera ditt beslut. Oavsett om du deltar i register
eller inte sa paverkar detta inte Din vard.

Vad sager lagen?

Alla som behandlar personuppgifter maste ha stdd i lagen for detta. Hanteringen av personuppgifter i
kvalitetsregister regleras av dataskyddsférordningen (GDPR) och patientdatalagen (PDL, kapitel 7).
Det ar tillatet att registrera data i kvalitetsregister eftersom uppgifterna ar av allmént intresse for
samhallet 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 hdlso- och sjukvardssekretessen i offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebadr 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.




Sdkerhet

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas mot obehoriga. Det finns sarskilda krav pa sakerhet som
bland annat innebér att bara den som har behov av Dina uppgifter far ha tillgang till dem, att det skall
kunna 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 maste ske pa ett sakert satt.
Sakerhetskraven for dom system som anvands och pa dom servrar dar data sparas ar rigorésa och
paminner om dom som anvands av sjukhus, banker och andra system med kanslig information. Data
som skickas via internet ar alltid krypterad

Dina rattigheter som patient

Om Du inte vill att vi sparar dina uppgifter i kvalitetsregister ber vi att Du i forsta hand talar om detta
for oss. Vara kontaktuppgifter finner du i slutet av denna informationsskrift. Du kan dven kontakta
det dataskyddsombud som finns hos varje sjukvardshuvudman (se information nedan).

Som enskild patient har Du ocksa ratt att veta vilka uppgifter som finns om Dig i dessa register. 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 forskningsdandamal) samt vilka
uppgifter som ar utlamnade. Du har ocksa ratt att fa veta om dina uppgifter ar hamtade fran nagon
annan kalla én patientjournalen eller fran dig sjalv. Du kan dven fa dina uppgifter raderade. Om
personuppgifter har hanterats i strid med personuppgiftslagen eller ar felaktiga har du dven ratt att
begira rattelse av uppgifterna. Du har ratt att inge klagomal till Datainspektionen som ar
tillsynsmyndighet pa detta omrade. Du har ratt att en gang per kalenderar gratis erhalla ett utdrag pa
vilka uppgifter som registrerats i kvalitetsregistren.

Kontaktpersoner for fragor kring kvalitetsregister:

Levertransplantation
Patientkoordinator
08-123 87671

Ansvarig lakare
Carl Jorns, Sektionsansvarig
08-123 000 00

Personuppgiftsansvarig:
Styrelsen vid Karolinska Universitetssjukhuset

Behandling av personuppagifter vid Karolinska Universitetssjukhuset



https://www.karolinska.se/om-oss/om/organisation/Administrativa-verksamheter/rattskansli/behandling-av-personuppgifter/

Information om olika register

Scandiatransplant

Scandiatransplant ar ett samarbetsorgan for organutbyte mellan transplantationsenheterna i de
Skandinaviska landerna och Estland. Scandiatransplant samarbetar aven nara med
hélsovardsmyndigheterna i dessa lander. Scandiatransplant haller sedan manga ar en databas dar
uppgifter om alla patienter som satts upp pa vantelista for transplantation registreras.
Scandiatransplants databas utgor en forutsattning for transplantationsverksamheten i de
Skandinaviska landerna och Estland. Databasen i forsta hand ett arbetsverktyg for organutbyte och
organférdelning men kan dven anvandas for ex. kvalitetsutvardering och forskning. Alla som skall
genomga levertransplantation maste inkluderas i Scandiatransplants databas.

Scandiatransplants databas innehaller kliniska uppgifter om alla patienter som satts upp pa vantelista
for transplantation, ex alder, kdn, vantetid, blodgrupp och vavnadstyp. Databasen

inkluderar dven patienter som transplanteras med organ fran levande donatorer. Scandiatransplant
registrerar aven ovantade handelser och avvikelser i samband med transplantationer.
(www.scandiatransplant.org)

Scandiatransplant Living Liver Donor Registry

Innehaller kliniska uppgifter om alla levande leverdonatorer i Skandinavien. Exempel pa information
som finns i registret ar alder, kon, kroppsvikt, blodgrupp, eventuella komplikationer och data fran
uppféljningen efter leverdonationen.

Syftet med databasen ar att sdkerstalla att leverdonation sker sdkert och att studera resultatet av
langtidsuppfoljningen. Registret kan dven anvandas for kvalitetsutvardering och forskning. Registret
ar en del av Scandiatransplants databas (www.scandiatransplant.org).

EKVATOR- Elektroniskt KVAlitetsregister for Transplantation Och Resektion

ar transplantationskirurgiska klinikens eget kvalitetsregister som togs i bruk 1 januari 2008. Syftet ar
att kunna utvardera kvaliteten pa klinikens verksamhet, ligga som grund for forskning, ha allt
material samlat mm. Registret anvands i samarbete med Gastrosektionen och Anestesikliniken.
Registreringen borjar i samband med att patienten diskuteras pa transplantationskonferensen, vidare
under vantetiden, vid operation och vid 3-manaderskontrollen samt i samband med arskontroller.
Aven dédsfall med orsak registreras. Du registreras med namn och personnummer. Alla uppgifter
som plockas ur registret ar avidentifierade.

SLTR - Svenska Levertransplantationsregistret

ar ett nationellt register dar samtliga patienter fran Sverige som satts upp pa vantelistan for
levertransplantation registreras. Data som matas in ar bl.a. diagnos, blodgrupp, laboratorievarden
och eventuella komplikationer. Data laggs in da patienten satts upp pa vantelistan, vid
transplantation, i samband med arskontroller och med doédsorsak vid dodsfall.

NLTR - Nordic Liver Transplant Registry

ar ett register dar samtliga patienter fran Sverige, Norge, Finland och Danmark som sétts upp pa
vantelistan for levertransplantation registreras. Data som matas in ar bl.a. diagnos, blodgrupp,
laboratorievarden och eventuella komplikationer. Data ldggs in da patienten satts upp pa vantelistan,
vid transplantation, i samband med arskontroller och med dodsorsak vid dédsfall. En gang/ar
sammanstalls data till en rapport som presenterar transplantationsaktiviteten under det gangna aret.
| rapporten gar det inte att identifiera enskilda personer. Allt material visas som statistik. Detta
register ar unikt i varlden eftersom samtliga patienter sedan den forsta levertransplantationen 1982
finns registrerade med data fran och med uppsattning pa vantelistan. NLTR ar en integrerad,
fristdende del inom Scandiatransplant (www.scandiatransplant.org).



http://www.scandiatransplant.org/
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ELTR — European Liver Transplant Registry

ar ett register dar alla patienter som levertransplanteras i Europa registreras. Syftet med registret ar
forutom att registrera alla levertransplantationer daven fungera som en lank mellan alla
levertransplantationscentra samt vara en bas for forskning och vetenskapligt utbyte. | registret
identifieras patienterna genom de tre forsta bokstaverna i for- och efternamn samt fodelsedatum.
Vid transplantationstillfallet registreras data om diagnos, blodgrupp, laboratoriedata,
donatorsuppgifter, samt en del operationstekniska uppgifter. Tva ganger/ar uppdateras registret
med uppgift om patientstatus och aktuell immunsuppression. Vid retransplantation eller dédsfall
registreras aven orsak till detta. En rapport sammanstalls darefter med alla patientdata
avidentifierade. Registret administreras fran Hospital Paul Brousse, Paris, Frankrike (www.eltr.org).

FAPWTR - FAP World Transplant Register

ar ett internationellt register 6ver alla patienter med familjar amyloidos (FAP) som
levertransplanteras. Syftet ar att registrera transplantationsaktiviteten runt om i varlden, samla data
over de olika TTR mutationer som ar forknippade med FAP samt att folja patienterna efter
transplantationen framfor allt avseende polyneuropati. | registret identifieras patienterna genom de
tre forsta bokstaverna i for- och efternamn samt fodelsedatum. Data som registreras ar kon, langd,
vikt, albuminvarde, TTR-mutation, typ av donator, typ av transplantation, kliniska symtom, duration
av sjukdomen samt hereditet. Vid uppféljning som sker en gang per ar registreras vikt, albumin samt
forandring av kliniska symtom. Eventuell retransplantation inklusive orsak till detta registreras. Vid
dodsfall registreras dodsorsak. En gang/ar sammanstélls en rapport som skickas ut till deltagande
transplantationscentra. Registret administreras fran Transplantationskirurgiska kliniken
(www.fapwtr.org).

DLTR - Domino Liver Transplant Register

ar ett internationellt register 6ver alla patienter som far en lever fran en levande donator med en
metabol sjukdom, oftast familjar amyloidos. Syftet ar att folja patienterna och registrera eventuell
senare utveckling av den metabola sjukdomen hos dem. | registret identifieras patienterna genom de
tre forsta bokstaverna i for- och efternamn samt fodelsedatum. Data som registreras ar kon, langd,
vikt, albuminvarde samt indikation for levertransplantation. Vid uppféljning som sker en gang per ar
registreras vikt, albumin samt eventuell 6verforing av donatorssjukdomen. Eventuell
retransplantation inklusive orsak till detta registreras. Vid dodsfall registreras dodsorsak En gang/ar
sammanstalls en rapport som skickas ut till deltagande transplantationscentra. Registret
administreras fran Transplantationskirurgiska kliniken (www.fapwtr.org).

Huvudlistan for Patientflode Levertransplantation
Den interna databas dar alla patienter som levertransplanterats i Stockholm sedan 1984 registreras.
Ligger inom Karolinska Universitetssjukhusets IT-system.

Har registreras bl.a. namn, personnummer, Scandiatransplantnummer, typ av donator,
hemlandsting, grundsjukdom, blodgrupp. For avlidna patienter registreras dédsdatum. Registret kan
dven anvéandas for kvalitetsutvardering och forskning.
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