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Vilkommen till InfCareHIV

Vad ir InfCareHIV?

I InfCareHIV finns uppgifter om mer &n 99% av alla personer som lever med kénd hivdiagnos i Sverige.
InfCareHIV fungerar genom att ldkare och sjukskoterskor vid olika hivmottagningar i landet matar in data i
InfCareHIV vid inskrivning pa hivmottagningen samt vid uppf6ljningsbesok. De insamlade uppgifterna fungerar
dels som ett beslutsstod for dig och din ldkare, dels som ett kvalitetsregister som kan bidra till att forbattra
hivvarden i Sverige.

Uppgifter som samlas in

Vi samlar in uppgifter som é&r viktiga for din uppféljning och for vardens kvalitet. Vissa uppgifter inhdmtas
muntligt i samrdd med dig som patient (tex kon vid fodsel, konsidentitet, fodelseland, sannolik dverforingsvig),
andra via journalen (provresultat, nuvarande och tidigare hivbehandling, ev andra diagnoser). Vi registrerar dven
din egen bedomning av din hélsa och varden du far pa din hivmottagning via Hélsoenkéten.

Vért ansvar

Vi ser till att dina uppgifter i InfCareHIV é&r skyddade. Dina uppgifter i kvalitetsregistret far bara anvindas for att
utveckla och sikra kvaliteten pa varden for personer med hiv och for forskning. Om uppgifter lamnas ut ar de
pseudonymiserade (avidentifierade fér mottagaren). Om uppgifter ska lamnas ut krévs en sekretessprovning
(man sékerstéller att du inte kan skadas av utlimningen). All forskning méste forst godkénnas av
etikprovningsmyndigheten.

Dina rittigheter

Du har alltid rétt att tacka nej till deltagande, att avbryta deltagande i kvalitetsregistret samt fa tidigare uppgifter
raderade. Du har ocksa ritt att f4 veta vad som finns registrerat om dig och fa felaktiga eller ofullstindiga
uppgifter rittade. Kontakta i sé fall din vardgivare. Du kan ldsa mer om dina réttigheter i Patientinformationen pa
infcarehiv.se.

Du bidrar till en béttre vard

Genom att vara med i InfCareHIV bidrar du till en forbéttrad vard for personer med hiv. Deltagandet i
InfCareHIV ér frivilligt och paverkar inte den vérd du far. Uppgifterna anvands for att jamfora varden mellan
olika sjukhus och vérdgivare runt om i landet. Resultaten anvénds sedan i forbattringsarbeten.

Forskning

Genom att analysera pseudonymiserad (avidentifierad for forskaren) data fran InfCareHIV kan forskare tex dra
slutsatser om hivvarden, behandlingar och vad det finns for risk for andra sjukdomar (samsjuklighet). Tack vare
forskningen 6kar kunskapen och hivvérden kan forbéttras.

Lagar och regler

Mer detaljerad information finns i Patientinformationen pé infcarehiv.se. Du kan ldsa mer om kvalitetsregister pa
kunskapsstyrningvard.se. Om du vill ha en pappersutskrift av patientinformationen kan du vénda dig till din
vardgivare. Hanteringen av uppgifter i InfCareHIV regleras av lagstiftningen sdsom dataskyddsforordningen,
patientdatalagen och offentlighets och sekretesslagen. Centralt personuppgiftsansvarig myndighet dr Karolinska
Universitetssjukhuset i Stockholm. Din véardgivare dr personuppgiftsansvarig for hanteringen i samband med att
uppgifter om dig samlas in till InfCareHIV.




