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Information om InfCareHIV — Beslutsstod och Kvalitetsregister

I InfCareHIV finns uppgifter om mer &n 99% av alla personer som lever med kind hivdiagnos i Sverige.
Uppgifterna samlas in vid inskrivning pa hivmottagningen samt vid uppféljningsbesok. De insamlade
uppgifterna fungerar dels som ett beslutsstdd for dig och din ldkare, dels som ett kvalitetsregister som kan bidra
till att forbéttra hivvarden i Sverige. I detta dokument kan du 1dsa mer om beslutsstodet och kvalitetsregistret i
InfCareHIV

Beslutsstodet i InfCareHIV

Beslutsstddet anvinds vid mottagningsbesoket for att du och din ldkare/sjukskoterska pé ett enkelt sdtt ska kunna
se dina resultat och prata om dessa. Det visar tydligt hur din behandling fungerar och om du &ar smittfri (oméatbar
virusnivé i blodet). Om du byter hivmottagning kan de snabbt fa 6verblick dver dina tidigare behandlingar och
hur vil dessa fungerat. Dina réttigheter: Beslutstodet ér ett sa kallat medicinskt verktyg och riknas darfor som
en del av journalen. Det innebir att samma lagar och regler som géller for journalen dven géller for
Beslutsstodet. Endast behorig personal vid din hivmottagning har tillgang till detta.
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Kvalitetsregistret i InfCareHIV
Deltagandet i registret &r frivilligt och paverkar inte den vard du far. Véljer du att delta bidrar du till
utvecklingen av en béttre vard for fler.

Vilka uppgifter kan vi sammanstilla?

I InfCareHIV kvalitetsregister finns uppgifter som ror din vard och behandling av din hivinfektion. Vissa
uppgifter inhdmtas muntligt i samrdd med dig som patient (kon vid fodsel, konsidentitet, fodelseland, sannolik
overforingsvag), andra via journalen (provresultat, nuvarande och tidigare hivbehandling, ev andra diagnoser).
Nir resultat jamfors mellan olika sjukhus och kliniker &r alla medverkande patienter avidentifierade och data
fran samtliga slas ihop. Det gor det omojligt att kunna kédnna igen enskilda personer i sammanstéllningar frén
InfCareHIV kvalitetsregister.

Sa anvinds dina uppgifter

Dina uppgifter far endast anvéndas for att utveckla och sikra vardens kvalitet, framstélla statistik samt bedriva
forskning inom hilso- och sjukvarden. Uppgifterna kan dven, efter sekretessprovning, delas med externa aktorer
for samma dndamal. Vid sddan utldmning &r uppgifterna alltid pseudonymiserade, vilket innebér att mottagaren
inte kan identifiera dig. All forskning maste dessutom godkénnas av Etikprovningsmyndigheten innan den fér
paborjas.

Ansvar

Den som har det dvergripande ansvaret for InfCareHIV kallas Centralt Personuppgiftsansvarig-myndighet,
CPUA. Karolinska Universitetssjukhuset har ett dvergripande juridiskt ansvar for personuppgifterna. Din
véardenhet (hivmottagning) har ett lokalt juridiskt ansvar for insamlingen av data. Styrgruppen for InfCareHIV
skoter det praktiska arbetet pa uppdrag av CPUA och finns presenterade pa InfCareHIVs hemsida infcarehiv.se

Stod i lagen

Alla som behandlar personuppgifter méste stddja sig pa en réttslig grund. Hanteringen av personuppgifter i
kvalitetsregister regleras av dataskyddsforordningen, GDPR, och kapitel sju i patientdatalagen, PDL. Det dr
tillatet att registrera data i kvalitetsregister eftersom uppgifterna &r av vikt for samhillet och inom sjukvéarden.
Den personal som hanterar personuppgifter i kvalitetsregister omfattas av en lagstadgad tystnadsplikt.
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Sekretess

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas av hélso- och sjukvérdssekretessen i offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebér som huvudregel att pseudonymiserade (avidentifierade for mottagaren) uppgifter om
dig bara far lamnas ut fran kvalitetsregister om det star klart att varken du eller ndgon nérstaende till dig lider
men om uppgifterna ldmnas ut.

Sikerhet

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas mot att obehdriga fér tillgang till dem. Bara den som har behov av
uppgifterna for att utfora sitt arbete far ha tillgang till dem. Det kontrolleras att ingen obehorig tagit del av
uppgifterna, sé kallad logguppfoljning. Inloggning i registret for att ta del av uppgifter sker pa ett sdkert sitt.

Atkomst

Behorig personal pa den hivmottagning som har matat in uppgifterna i kvalitetsregistret har atkomst till just
dessa uppgifter. Ingen annan vardgivare kommer at uppgifterna. Ansvarig administrativ personal pa
kvalitetsregistret har atkomst till alla uppgifter i registret och omfattas av en lagstadgad tystnadsplikt.

Dina réttigheter

o Du har ritt att slippa att dina personuppgifter registreras i kvalitetsregistret.

e Du har ritt att nér som helst fa dina uppgifter raderade ur registret.

e Du har ritt att f4 veta om uppgifter om dig finns i kvalitetsregistret och i sa fall fa en kopia av dem
kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har rétt att fa uppgifterna i elektronisk form. Kontakta
kvalitetsregistret direkt for att fa ett sddant registerutdrag.

e Du har ritt att fa felaktiga uppgifter om dig rittade. Du har rtt att fa ofullstdndiga uppgifter kompletterade.

e Du har ritt att krdva att behandlingen av dina uppgifter begrdnsas om:1) Du anser att personuppgifterna inte
ar korrekta och under den tid som ansvarig CPUA-myndighet kontrollerar detta. 2) Du anser att behandlingen
ar olaglig och motsitter dig att personuppgifterna raderas och i stillet begir en begrénsning av deras
anvéndning. 3) I en situation da det nationella kvalitetsregistret inte ldngre behdver personuppgifterna for
dndamalen med behandlingen, men du anser att du behdver dem for att kunna faststélla, gora géllande eller
forsvara rittsliga ansprak.

e Begrinsning innebér att kvalitetsregistret inte far goéra ndgot med uppgifterna om dig mer &n att fortsitta
lagra dem.

e Du har ritt att f4 information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt ndgon haft dtkomst till dina
uppgifter, sé kallat logg-utdrag.

e Du har ritt till skadestand om personuppgifterna hanteras i strid med dataskyddsforordningen eller
patientdatalagen.

e Du har ritt att inge klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten som ér tillsynsmyndighet pa detta omréade.

Mer information finns pa infcarehiv.se och pa kunskapsstyrningvard.se.

Kontakt

Vill du komma i kontakt med InfCareHIV for mer information, anvind féljande kontaktuppgifter: Overlikare
Christina Carlander, christina.carlander(@regionstockholm.se. Du kan ocksa vinda dig till ett dataskyddsombud
med frdgor som ror uppgifter om dig i InfCareHIV. Dataskyddsombuden 6vervakar efterlevnaden av lagar som
ror behandling av personuppgifter. Dataskyddsombudet, Karolinska Universitetssjukhuset, 171 76 Solna,
telefonnummer: 08-517 700 00 (véxel), e-postadress: dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se

Varje enskilt sjukhus/region har dessutom ett lokalt dataskyddsombud.
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