Vet du vad det
stér om dige

Om personuppgifter, patientjournalen,
biobanker och nationella kvalitetsregister.
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DALARNA




Personuppgifter

S& sparas dina uppgifter
Varje géng du besdker halso- och
sjukvarden inom Region Dalarna
registreras dina personuppgifter

elektroniskt i datorer. Ibland kan vi
ocksa behdva skicka uppgifter till
andra vérdgivare, myndigheter eller
nationella kvalitetsregister.

Dina personuppygifter registreras pd olika satt nér du besoker
Region Dalarna. Dataskyddsférordningen finns fill fér att skydda
mot krénkning av den personliga integritefen vid behandling av
personuppgifter i datorer eller i register.

Vilka uppgifter sparas?
Elektroniskt lagrade personuppgifter
finns bland annat i:

J journaler

J laboratorieregister

J vérd-, ekonomi- och personal-
administrativa register

. statistik- och uppféljnings-
register

. administrativa register

J biobanker

. nationella och regionala

kvalitetsregister.
Halso- och sjukvardsnamnden ar
personuppgiftsansvarig fér halso- och
sjukvardens register, biobanksregis-
ter och administrativa register. Varje
kvalitetsregister har en centralt utsedd
personuppgiftsansvarig.

Vad ar en personuppgifte

Personuppgifter @r sédan informa-

tion som direkt eller indirekt kan
kopplas till en levande person. Med
behandling av personuppgifter menas
till exempel insamling, registrering,
lagring, bearbetning, andring,
anvéndning, sammanstéllning och
samkdrning.

Personuppgifter far behandlas om
uppgifterna ar aktuella och relevanta
fér exempelvis din vérd och de far
inte bevaras léngre tid @n vad som ar
nédvandigt. Personuppgifter far en-
dast behandlas om det finns en laglig
grund fér behandling. Laglig grund
kan till exempel vara att behandling-
en kravs for att fullgdra ett avtal eller
att legitimerad halso- och sjukvards-
personal enligt Patientdatalagen &r
skyldig att fora patientjournal vid
vérd av patienter.



Kansliga personuppgifter

Det ar forbjudet att behandla

kénsliga personuppgifter. Till kéans-

liga uppgifter raknas bland annat:

* uppgifter som avsldjar ras
eller etniskt ursprung

e politiska asikter

e religids eller filosofisk ver-
tygelse

* medlemskap i fackférening

¢ behandling av genetiska eller
biometriska uppgifter for att
identifiera en person

e halsa eller sexualliv, till ex-
empel sjukdomar eller sexuell

laggning.

Undantag frén férbudet kan goras
om du ger ditt samtycke eller sjalv
offentliggjort uppgiften. Ett sam-
tycke kan nar som helst aterkallas
om du andrar dig.

Inom hélso- och sjukvérden finns
undantag i dataskyddsférord-
ningen som gor det mdjligt att
behandla och registrera kansliga
uppgifter for halso- och sjukvérd.

Om personnummer

Ditt personnummer far endast be-
handlas om du ger ditt samtycke
eller nar det ar klart motiverat
med ha&nsyn till:

¢ &ndamdlet med behandlingen

e vikten av en saker identifiering

® ndgot annat beaktansvart skal
till exempel fér att underlatta
sokningar.

Personuppgifter

Vilka uppgifter sparas®@

Det finns cirka 300 olika person-
register inom Region Dalarna for
olika @ndamal. Journalsystemen ar
en form av personregister.

De uppgifter som ingér i de per-
sonregister som utgdr journalsys-
tem ar till exempel personnummer,
namn, adress, telefon, ndra anhé-
rig och vid vilka tillfallen du fatt
vérd. | journalerna finns det ocksa
uppgifter om vad du behandlats
for och vilka mediciner du fatt.

| kvalitetsregistren samlas upp-
gifter om behandling och resultat
for olika patientgrupper frén hela
landet. De anvands for att jamféra
varden mellan olika sjukhus, vérd-
centraler, tandlékarmottagningar,
sjukhem och aldreboenden.

| biobanksregistren sparas vav-
nadsprover som tagits frén manni-
ska eller foster. De kan anvéndas
for att félja upp och kontrollera
din egen vard eller anvandas for
forskning, férebyggande eller
kontrollerande verksamhet.

Vem tar del av uppgifterna®

Regionen ar en offentlig myndig-
het som omfattas av offentlighets-
principen. Det innebér att allman-
na handlingar som inte kan
sekretessbelaggas ska lamnas ut
pd begaran.



Personuppgifter

Patientjournaler omfattas av sekretess.
Men det finns regler som bryter sek-
retessen och som innebdr att uppgif-
ter andé far lamnas ut. Ditt samtycke
ar ett exempel pé en sddan regel.
Nar det géller patientjournaler finns
en sarskilt lagstifining, Patientdata-
lagen (PDL), som styr vem som far ta
del av uppgifterna i din journal
genom elektronisk &tkomst. Las mer
om PDL under rubriken Patientjourna-
len.

Om uppgifterna inte stémmer
Skulle det finnas oriktiga eller missvis-
ande uppgifter om dig i véra register
har du ratt att begara rattelse. Om vi
behandlar dina personuppgifter i strid
mot gdllande lag kan den personupp-
giftsansvarige bli ersattningsskyldig.

Skriftlig ans6kan om
registerutdrag skickas till:

Region Dalarna
Box 712
791 29 Falun

region.dalarna@regiondalarna.se

Kontakt for fragor
om regionens register:

puf.dataskydd@Iltdalarna.se

Kontakt for fragor
om personuppgifter:

dataskyddsombud@Itdalarna.se

| vilka register finns uppgifter
om dig?

Enligt dataskyddsforordningen har du
ratt att f& veta vilka register du finns
registrerad i och vad det star om dig.
Ansdkan om utdrag frén registren ska
ske skriftligt till den personuppgifts-
ansvarige. Ansdkan ska vara under-
tecknad av dig sjalv och innehdlla ditt
personnummer.

Personuppgiftsombudet tar inte ut
avgifter for kopior. Hanteringen tar
mellan en och fyra manader, eftersom
det finns ménga register som inte

har elektronisk sékméjlighet. Du kan
férkorta handlaggningstiden genom
att begransa din begaran till viss re-
gistertyp, ansvarig enhet, informa-
tionstyp och viss tidsperiod

Exempel pé text fill ansckan:

"Jag vill ha eft registerutdrag enligt
Dataskyddsférordningen frén min
patientjournal vid vardeentralen
Tisken i Falun frén 2009-01-01
och framét. Utdraget ska endast
omfatta anteckningar, det vill saga
inte provsvar, remisser, rontgenbil-
der efc.”

Ange ocks& namn, personnummer,
adress och felefon dagtid i din
ansokan.




Patientjournalen

| Patientdatalagen (PDL) finns regler som ar fill for att stérka patient
sakerheten och skydda kansliga personuppgifter. Mycket av det
som finns reglerat i PDL géller din journal.

Stéd fér god och saker vard
Nar du besoker oss som patient
registrerar vi uppgifter om dig i en
journal. Din journal &r i férsta hand
eft stod for att vi ska kunna ge en
god och sdker vérd. Den ar ocksé en
informationskalla fér dig som patient.

Vad stér det om dig?

Den som ger dig vérd méste fora
journal och ansvarar fér innehallet i
journalen. Forstér du inte det som star
i journalen kan du begéra att vard-
personalen férklarar det for dig.

Enligt PDL har du rétt att under vissa
forutsattningar f& ta del av innehallet i
din journal, till exempel genom att pé
stallet 1asa den eller skriva av den.

Om du vill ha en kopia av journal-
handlingarna ska du kontakta ak-
tuell vardenhet. Kopiorna ska lamnas
ut utan dréjsmal. Vérdenheten tar ut
en kopieringsavgift enligt faststallda
regler. Om du inte kan hémta ko-
piorna skickas de via post. Faktura
skickas separat.

Det @r bra om du kan precisera vilka

uppgifter du vill ha, till exempel fran
ett speciellt vardtillfalle. Det finns
inget krav pé& att din begdran ska ske
skriftligt. Kopian ska skickas till dig
inom négra dagar.

Begdran om registerutdrag enligt
Dataskyddsférordningen sker pd ett
annat satt — se ovan.

Om uppgifterna inte stammer
Om du anser att en uppgift ar oriktig
kan du informera vérden om detta
och vardgivaren gér da en bedém-
ning. Om du har en annan uppfatt-
ning har du rétt aft f& din uppfattning
antecknad i journalen, sé kallad
avvikande mening. Du kan ocksé f&
journaluppgifter borttagna genom
att skicka en ansékan om journalfér-
storing till Inspektionen fér Vard och
Omsorg (IVO).

Vem fé&r lasa din journal?

Det ar bara personal som ar delaktig
i vérden av dig eller av annat skal
behdver uppgifterna for sitt arbete
inom hélso- och sjukvérden som fér
lasa din journal. All vérdpersonal har
tystnadsplikt enligt offentlighets- och



Patientjournalen

sekretesslagen. Varje gang personal
tar del av uppgifter om dig i journal-
systemen sker en registrering. Det
betyder att det i efterhand gér att sp&-
ra om négon obehdrig personal last
din journal. Regionen &r skyldig att
gora stickprovskontroller av atkomsten
till dina uppgifter. Du har sjalv ratt att
f&é ta del av den informationen genom
att begdra ett sé kallat loggutdrag.
Om du vill ha ett loggutdrag vander
du dig till din klinik eller mottagning.

Sammanhallen journalféring
Vérdgivare, det vill saga olika land-
sting, kommuner eller privata vard-
givare, kan komma 6verens om sam-
manhaéllen journalféring. Det betyder
inte att man skriver i samma journal,
utan att man med stéd av ditt sam-
tycke far lasa uppgifter som finns i
andra vérdgivares journaler. De
privata vérdgivare som ingdr i regio-
nens Halsoval ingar exempelvis i sam-
manhaéllen journalféring tillsammans
med regionen.

Med sammanhéllen journalféring kan
den som vérdar dig se vilken vérd
du fétt tidigare s& att du snabbt kan
f& god och saker vard. Tanken @r att
den du méter kan fé tillgéng till alla
relevanta uppgifter om dig, obero-
ende av vilken region, kommun eller
privat vardgivare du sokt vard hos.

Det @r bara vardpersonal som har en
patientrelation med dig som far ta del

av uppgifterna i dina journaler. Innan
personalen tar del av din journal frén
en annan vardgivare méste de fraga
och f& ditt samtycke.

Det krdvs inget samtycke for att den
som vardar ett barn ska fé lasa barn-
efs journal som finns hos en annan
vérdgivare. Bedémningen om tonar-
ingen &r barn eller vuxen styrs inte
av 18-arsgrdnsen utan av barnets
mognad och insikt. Det @r den perso-
nal som vérdar ndgon under 18 ar
som méste beddma mognaden hos
barnet. Om tondringen inte langre
betraktas som ett barn kravs samtycke
fér att personalen ska fa lasa jour-
nalen.

Att sparra uppgifter

Du har rétt aft sparra uppgifter i din
journal som du inte vill ska vara till-
gdngliga fér andra vardenheter eller
andra vérdgivare. Vilka uppgifter det
ska galla och hur lange avgér du. Du
kan begéra att en sparr tas bort nar
som helst.

Inre spdrr — inom regionen
Inom Region Dalarna kan du spdrra
din journal fér andra vérdenheter,

s& kallad inre sparr. En inre sparr
innebar att uppgifterna som finns hos
en vardenhet sparras for andra vard-
enheter, exempelvis vardcentraler och
specialistkliniker (till exempel medicin-
kliniken, kirurgkliniken).

Ar ditt halsofillstand allvarligt och du



sialv inte kan informera vard-
personalen om din vérdhistorik kan
en inre sparr tas bort tillfalligt med
ditt samtycke. Om laget ar sa allvar-
ligt s& att du inte kan ge ett samtycke
kan sparren havas genom sé kallad
nédatkomst, men dé& maste uppgif-
terna ha avgdérande betydelse for den
vérd som du bedéms vara i behov av.
Du ska s& snart det ar méjligt informe-
ras om att nddatkomst skett.

Yitre sparr — for andra
vérdgivare

Region Dalarna deltar i samman-
héllen journalféring. Det innebar
mojlighet for olika vardgivare, il
exempel privata vérdcentraler, att
genom direktdtkomst lasa i varandras
journaler forutsatt att du som patient
gett samtycke. Om du inte vill delta

i sammanhdllen journalféring har du
ratt att séga nej till denna méjlighet.
Ditt nej kommer att ses som en spdrr i
systemet och kallas for en yttre sparr.

En yttre sparr kan bara havas av den
vérdgivare som satt sparren. Det far
konsekvenser i ett nédlage, eftersom
uppgiften inte kan forceras av en
annan vardgivare dven om du sam-
tycker till det. Det innebar att du
méste kontakta den vardgivare som
satt sparren och begéra att den tas
bort. Om nédléget ar sé allvarligt att
du infe férmar det maste den vérd-
givare som ger dig vard och som
bedémer att informationen ar livsvik-

Patienfjournalen

tig kontakta den vardgivare som satt
sparren och begdra att den havs pé
grund av nadlaget.

Innan du vdljer att sparra
Innan du sparrar méste du kéannai till
vissa saker, till exempel att det d& &r
du sjalv som méste berdtta for vard-
personalen vad de behdver veta for
att ge dig en bra och sdker vard. Vi
rekommenderar att du gér en risk-
beddmning tillsammans med vard-
personal innan du begér en sparr.
Om du vill sparra din journal kan du
fraga vardpersonalen vid ditt nasta

besok.



Patientjournalen

Utlamnande av sparrade

uppgifter

Med stéd av ditt medgivande eller
lagstdd kan uppgifterna lamnas ut
trots att de ar sparrade. Ett exempel
pd sédant lagstéd ar utldmnande Hill
socialtjgnsten nar det finns misstankar
om att ett barn far illa. Offentlighets-
och sekretesslagen ger ocksé lagstéd
for utldmnande om man bedémer att
det inte r till skada eller nackdel for
dig.

Att sparra barns uppgifter

Vérdnadshavare kan inte sparra
barns uppgifter. Barn som bedéms
vara tillréckligt mogna kan sjélva
begdra sparr av uppgifter. Véard-
givarens personal maste dé bedéma
om barnet ér tillrackligt moget for
att dverblicka konsekvenserna av en
spdrr.

Kontakt for fragor om spdrrar och

sammanhallen journal:

Besdk www. 1177 .se/dalarna/patientjournalen for att lasa
mer om hur du gér och tar bort sparrar i din journal




Nationella kvalitetsregister

Kvalitetsregistren bidrar till ny kunskap om behandlingar och
operationsteknik inom manga omraden. | kvalitetsregistren samlas
uppgifter fér olika patientgrupper frén hela landet. De kan darfér
anvéndas fér aft j@mféra vérden mellan olika sjukhus, vérdcen-
fraler, tandlakarmottagningar, sjukhem och éldreboenden.

Du bidrar till en battre vard

Innan en registrering sker ska du
informeras om din raft att séga nej
till registrering i kvalitetsregister. Du
kan nér som helst begéra att f& dina
uppgifter borttagna.

Du har ratt till sarskild information om
de kvalitetsregister som du registreras
i och vilken vardenhet och tidpunkt
négon tagit del av dina uppgifter.
Som patient har du ocksé ratt att f&
veta vilka mottagare som person-
uppgifterna kan komma att lédmnas ut
till, till exempel att uppgifterna lamnas
ut for forskningsandamal. Om du inte
vill att dina uppgifter registreras kan
du vanda dig till den vérdgivare du
besokt.

Du har en géng per ér, kostnadsfritt,
ratt att f& veta vilka uppgifter som har
registrerats om dig. Ansdkan ska vara
skriftlig, undertecknad och skickas till
kontaktperson for respektive kvalitets-
register. Du hittar en forteckning over
kvalitetsregister och kontaktpersoner

har: www.kvalitetsregister.se.

Om du inte kanner till vilka nationella
kvalitetsregister som kan vara aktuella
kan du i férsta hand kontakta din
vérdenhet och i andra hand vanda
dig till regionens personuppgifts-
forvaltare.

Om dina uppgifter hanteras i strid

med Dataskyddsférordningen har

du ratt till ersatining. Du kan ocksa
begéra rattelse om dina uppgifter

inte hanterats enligt Dataskyddsfor-
ordningen.



Biobanker

Darfér maste prover sparas
Som patient behdver du ofta lédmna
prover. Vissa prover sparas med stod
av ditt samtycke i en biobank. En
biobank innehaller samtliga pro-

ver — blodproy, cellprov eller andra
vavnadsprover — som tas i varden och
sparas langre tid an tvé ménader och
som kan kopplas till en viss person.
Det ar vardefullt att dina prover spa-
ras for att vi ska kunna underséka

ditt prov igen, till exempel om en
behandling inte ger effekt. Det hjalper
ocksé till aft stalla en sakrare diagnos
genom att j@mféra nya prover med
sparade prover.

Dina personuppgifter och
prover skyddas

Dina sparade prover forvaras sé att
obehériga inte kan komma &t dem.
Personuppgifter som hor till provet
noteras i din journal och i sarskilda
register dver prover. Prover frén bio-
banker far inte lamnas ut i vinstsyfte,
eftersom det ar forbjudet aft handla
med prover fr&n méanniska.

Forskning

Vissa prover kan vara av stort varde
for den medicinska forskningen. Alla
forskningsprojekt som inleds ska
godkdnnas av en namnd for forsk-
ningsetik. Namnden bedémer om
projektet ar viktigt for varden och om
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Biobankslagen har kommit fill
bland annat fér aft starka din
stéllning som patient och dka ditt
inflytande &ver din egen vérd och
behandling. Den ska ocksd under-
latta for forskare aft & fillgang fill
vardefullt material fér forskning och
klinisk prévning.

det kan genomféras utan att en pa-
tients personliga integritet Gventyras.
Regionen gor sedan en beddmning
om utlédmnandet kan ske med stéd av
Offentlighets- och sekretesslagen.

Ditt samtycke

Som patient f&r du ta stéllning till hur
dina prover far anvandas. Du ska f&
information och tillfragas om ditt sam-
tycke till att dina prover sparas och
vad de fér anvandas till. Om du sam-
tyckt till att dina prover sparas har du
alltid rétt att nér som helst andra ditt
beslut. | samband med provtagningen
blir du tillfragad om ditt samtycke.

Om du vill tanka 6ver ditt beslut
rekommenderar vi att du samtycker
att spara provet tills vidare. Du kan
nar som helst andra ditt samtycke ge-
nom att skicka in en Nejtalong som
du kan fa& vid besoket.



Anteckningar



Mer information

finns p& regionens webbplats
www.regiondalarna.se/personuppgifter

Ovriga webbsidor
www.datainspektionen.se
www. 1177 se
www.socialstyrelsen.se
www.kvalitetsregister.se
www.biobanksverige.se
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