Registrering av personuppgifter |
kvalitetsregister for urologisk cancer

/Ange namn pa sjukhus/vardenhet registrerar uppgifter i de nationella kvalitetsregistren for
urologisk cancer for att jamfora varden mellan vardgivare i landet och pa sa vis verka for en
kvalitetssakring. Resultaten anvands &ven for forskning. Kvalitetsregistren bidrar till ny
kunskap om vad som ar bast behandling och ju fler patienter som finns med desto sakrare blir
resultaten. Det som registreras om dig ar bland annat uppgifter om provresultat fran utredning,
diagnos och behandling.

Om du inte tackar nej kommer uppgifter fran din journal att éverforas till kvalitetsregister for
urologisk cancer. Dessutom kommer viss information att inhdmtas fran folkbokféringen.

For varje kvalitetsregister finns en juridisk person med centralt personuppgiftsansvar (CPUA)
i kvalitetsregistret. CPUA for kvalitetsregister for urologisk cancer listas pa sida 3.

/Ange namn pa sjukhus/vardenhet/ har ett lokalt juridiskt ansvar for insamlingen av
informationen om dig.

Det ar frivilligt

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

Stod i lagen

All behandling av personuppgifter maste ha stod i lagen. Hanteringen av personuppgifter i
kvalitetsregister regleras av dataskyddsfoérordningen, GDPR, och kapitel sju i
patientdatalagen, PDL.

Det &r tillatet att registrera data i kvalitetsregister eftersom uppgifterna ar av allmant intresse
for samhallet och viktiga for utveckling av sjukvarden. Den personal som hanterar
personuppgifter i kvalitetsregister har lagstadgad tystnadsplikt.

Sa anvands uppgifter om dig

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister far bara anvandas for att utveckla och sékra vardens
kvalitet, framstalla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvarden. Uppgifterna far
aven, efter sekretessprévning, lamnas ut till nagon annan som ska anvanda dem fér nagot av
dessa tre andamal. Om uppgifter lamnas ut, kan det ske elektroniskt. All anvandning i
forskningssyfte kraver godkannande av etikprévningsnamnd.

Sekretess

Uppgifterna om dig i kvalitetsregister skyddas av halso- 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 ndgon nérstaende till dig
lider men om uppgifterna l&mnas ut.

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



kontrolleras att ingen obehdrig tagit del av uppgifterna, sa kallad logguppféljning.
Uppgifterna ska nar de skickas skyddas genom kryptering.

Atkomst

Behorig personal pa den vardenhet som har matat in uppgifterna i kvalitetsregistret har
atkomst till just dessa uppgifter. Behorig personal pa det centrala kvalitetsregistret har
atkomst till alla uppgifter i registret. Ingen annan vardgivare kommer at uppgifterna.

Lagringstid och gallring
Dina uppgifter lagras tills vidare for att utveckla och sékra vardens kvalitet samt for
historiska, statistiska eller vetenskapliga andamal.

Dina personuppgifter kommer efter lagringsperioden att arkiveras eller gallras med stod av
arkivlagen (1990:782) och CPUAs regelverk for arkiv- och informationshantering.

Dina rattigheter
Né&r uppgifter om dig finns med i ett kvalitetsregister har du dessa rattigheter:

e Deltagande i kvalitetsregistret ar frivilligt, du har ratt att neka till att uppgifter om dig
registreras.

e Du har ratt att nar som helst fa uppgifter om dig sjalv raderade ur kvalitetsregistret.

e Du har ratt att fa veta om uppgifter om dig finns i kvalitetsregistret och i sa fall fa en
kopia av dem kostnadsfritt, ett sa kallat registerutdrag. Du har ratt att fa uppgifterna i
elektronisk form.

e Du har ratt att fa felaktiga uppgifter om dig rattade. Du har ratt att fa ofullstandiga
uppgifter kompletterade.

e Under vissa forutsattningar har du rétt att begéra att behandlingen av dina uppgifter
begransas. Detta galler under den tid som en kontroll utférs. Begransning innebar att
kvalitetsregistret inte far géra nagot med dina uppgifter mer &n att fortsatta lagra dem.

e Du har ratt att fa information om vilka vardenheter som haft atkomst till uppgifter om dig

och ndr, sa kallat loggutdrag.

e Du kan ha rétt till skadestand om uppgifterna om dig hanteras i strid med
dataskyddsforordningen eller patientdatalagen.

e Du har ratt att inge klagomal till Datainspektionen som ér tillsynsmyndighet pa detta
omrade.

Kontakta CPUA eller din vardgivare for att fa veta mer.



Kontaktuppgifter

Kvalitetsregister

Mer information om kvalitetsregister for urologisk cancer:

Njurcancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinvagar/njurcancer/kvalitetsregister/
Peniscancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/
Prostatacancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/prostata/kvalitetsregister/
Urinblase- och urinvagscancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinvagar/urinblase--och-
urinvagscancer/kvalitetsregister/

Dataskyddsombud

Du kan ocksa vénda dig till ett dataskyddsombud med fragor som ror dina rattigheter.
Dataskyddsombuden 6vervakar att den ansvarige foljer de lagar som rér behandling av
personuppgifter.

Dataskyddsombudet hos /Ange namn pa sjukhus/vardenhet/ ér ..... /kontaktuppgifter/
Dataskyddsombud hos CPUA for kvalitetsregister urologisk cancer:

Peniscancer, Prostatacancer:
Regionstyrelsen i Region Uppsala

Box 602, 751 25 Uppsala

e-post: dataskyddsombud@regionuppsala.se

Njurcancer:
Karolinska Universitetssjukhuset

171 76 Solna
e-post: dataskyddsombud.karolinska@sll.se

Urinblase- och urinvéagscancer:

Region Ostergotland

Dataskyddsombud

581 91 Linkdping

e-post: dataskyddsombud@regionostergotland.se

Du kan ocksa lasa mer om kvalitetsregister pa www.kvalitetsregister.se och
www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/.
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MALL VARDGIVARE - KORT INFORMATION I T.EX. KALLELSE
(MOTSVARANDE) VIA BREV ELLER SMS

For att forbattra kvaliteten inom halso- och sjukvarden for dig och andra med samma sjukdom
samlar /Ange namn pa sjukhus/vardenhet/ in uppgifter om dig till kvalitetsregister for
urologisk cancer. Du har ratt att slippa bli registrerad. Du har ocksa rétt att fa dina uppgifter
utplanade i registret. Kontakta i sadant fall /Ange namn pa sjukhus/vardenhet/ eller meddela
0ss detta nar du besoker oss. Mer information om kvalitetsregister for urologisk cancer och
dina Ovriga rattigheter hittar du hér:

Njurcancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinvagar/njurcancer/kvalitetsregister/
Peniscancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/
Prostatacancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/prostata/kvalitetsregister/
Urinblase- och urinvagscancer:
https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinvagar/urinblase--och-
urinvagscancer/kvalitetsregister/

samt [i skriftlig kallelse (motsvarande) hanvisa/lanka till vardgivarens hemsida eller en
bifogad folder med fullstandig information].




