Information om InfCareHIV

Du bidrar till en battre vard

Genom att vara med i InfCareHIV bidrar du till en battre vard for alla som lever med hiv.
Deltagandet i InfCareHIV &r frivilligt och paverkar inte den vard du far. Uppgifterna anvands for att i
avidentifierade sammanstallningar jamféra varden mellan olika sjukhus och vardgivare runt om i
landet. Syftet med detta ar att olika mottagningar ska kunna lara sig av varandra, fortsatta att
forbattras och vara jamlika. InfCareHIV bidrar till ny kunskap om vad som ar bast behandling och ju
fler patienter som finns med desto sakrare blir resultaten.

Vilka uppgifter kan vi sammanstalla?

De uppgifter som aterfinns i InfCareHIV berér din vard och behandling av din hivinfektion samt
komplikationer till denna. Uppgifterna ar: dina hivvirus varden, dina immunférsvarsvarden, kon,
alder, fodelseland, smittvag, datum for diagnos, virustyp, vilken hivbehandling du far och har fatt och
eventuella komplikationer (andra infektioner, tumorer).

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter maste stodja sig pa en rattslig grund. Hanteringen av
personuppgifter i InfCareHIV regleras av dataskyddsférordningen, GDPR, och kapitel sju i
patientdatalagen, PDL. Den personal som hanterar personuppgifter i InfCareHIV omfattas av en
lagstadgad tystnadsplikt. All juridisk information hittar du har:
http://kvalitetsregister.se/drivaregister/juridikochregelverk.1946.html

Ansvar

Den som har det 6vergripande ansvaret kallas Centralt Personuppgiftsansvarig myndighet, CPUA.
Karolinska Universitetssjukhuset ar CPUA for InfCareHIV. CPUA utser en styrgrupp som har det
praktiska ansvaret for InfCareHIV. Styrgruppen finns presenterad pa hemsidan www.infcarehiv.se.

Sa anvands dina uppgifter

Uppgifterna om dig i InfCareHIV far bara anvdndas for att utveckla och sidkra vardens kvalitet,
framstalla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvarden. Uppgifterna far dven, efter
sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvanda dem for nagot av dessa tre andamal. Ska
uppgifterna anvandas for forskning maste det forst godkdnnas av etikprévningsmyndigheten.

Du skyddas av sekretess

Enligt offentlighets- och sekretesslagen rader sekretess for uppgifter om hélsotillstand och andra
personliga forhallanden inom halso- och sjukvarden. Detta innebar att uppgifterna inte far lamnas ut
till obehoriga. Dina uppgifter i vara sammanstallningar ar darfor sekretesskyddade och behandlas pa
samma satt som journaluppgifter. Nar resultat jamfors mellan olika sjukhus och kliniker ar alla
medverkande patienter avidentifierade (d.v.s. anonyma) och data fran alla patienter slas ihop. Med
andra ord ar det omojligt att kunna kadnna igen en person i datasammanstallningar fran InfCareHIV.

Sdkerhet
Uppgifterna om dig i InfCareHIV skyddas mot att obehdriga far tillgang till dem.
Bara den som har behov av uppgifterna for att utfora sitt arbete far ha tillgang till dem. Det


http://kvalitetsregister.se/drivaregister/juridikochregelverk.1946.html
http://www.infcarehiv.se/

kontrolleras att ingen obehorig tagit del av uppgifterna, sa kallad logguppfoljning. Uppgifterna
skyddas genom kryptering. Inloggning i InfCareHIV for att ta del av uppgifter sker pa ett sdkert satt.

Atkomst

Behorig personal pa den vardenhet som har matat in uppgifterna i InfCareHIV har atkomst till just
dessa uppgifter. Ingen annan vardgivare kommer at uppgifterna. Enstaka behorig personal eller
ansvarig CPUA-myndighet som arbetar pa InfCareHIV har atkomst till alla uppgifter.

Lagringstid och gallring
Uppgifter om dig tas bort nar de inte langre behovs for att utveckla och sakra vardens kvalitet.

Dina rattigheter
Inkludering ar frivillig. Ingen av dina uppgifter ar hamtade fran nagon annan kélla dn patientjournalen
eller dig sjalv. Du kan fa dina uppgifter borttagna ur InfCareHIV eller tacka ne;j till att medverka. Du
kan begara att dina uppgifter raderas och det ar i sadant fall inte tillatet att inkludera ytterligare
uppgifter om dig. Som patient har du ratt att fa veta vilka mottagare som de avidentifierade
sammanstadllningarna kan komma att lamnas ut till. Exempelvis om det skulle vara aktuellt att
uppgifter lamnas ut fér forskningsandamal (vilket alltid forst skall vara godkant av
etikprovningsmyndigheten och sedan av styrelsen for InfCareHIV). Du skyddas av
Dataskyddsférordningen och Patientdatalagen 7e kapitlet.
Dessutom:
e Du har ratt att kostnadsfritt begara ut ett utdrag med dina uppgifter fran InfCareHIV enligt 26
§ personuppgiftslagen
e Du har ratt att fa korrigerat felaktiga uppgifter i InfCareHIV och att tredje man underréattas
om de felaktiga uppgifterna
e Du har ratt till skadestand om personuppgifterna hanteras i strid med
dataskyddsférordningen eller patientdatalagen.
e Du har ratt att inge klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten som ar tillsynsmyndighet pa
detta omrade.

Kontakt

Mer information finns pa www.infcarehiv.se eller pa www.kvalitetsregister.se.

Vill du komma i kontakt med InfCareHIV for mer information, anvand foljande kontaktuppgifter:
Overlakare Christina Carlander, christina.carlander@regionstockholm.se

Du kan ocksa vanda dig till ett dataskyddsombud med fragor som rér uppgifter om dig i InfCareHIV.
Dataskyddsombuden overvakar efterlevnaden av lagar som rér behandling av personuppgifter.
Karolinska Universitetssjukhusets dataskyddsombud nar du pa denna mailadress:
dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se. Varje enskilt Sjukhus/Region har dessutom ett
lokalt dataskyddsombud.
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