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INFORMATION TILL PATIENTER OM
SVENSKA MAKULAREGISTRET

Svenska Makularegistret (SMR) ar ett nationellt kvalitetsregister for uppfoljning av
behandlingen av vat makuladegeneration (karlnybildning vid gula flacken i ndthinnan),
svullnad i gula flacken pa grund av diabetes eller blodpropp i 6gats nathinna. Registret ar ett
utfallsregister som ger medicinska resultatmatt pa behandlingen, framfor allt synskarpan pa
langt och néra hall.

For att utveckla och sakra kvaliteten inom behandlingen av ovanstaende tillstand
rapporterar din vardgivare uppgifter om dig till SMR. Centralt personuppgiftsansvarig
myndighet for SMR ar Region Blekinge. Rapporterande vardgivare ar personuppgiftsansvarig
for hanteringen i samband med att uppgifter om dig samlas in och ldmnas ut till SMR.

Du bidrar till en battre vard!

Genom att vara med i SMR bidrar du till att forbattra 6gonsjukvarden. Deltagandet i registret
ar frivilligt och paverkar inte den vard du far. Uppgifterna anvands av vardgivare for att
jamfora 6gonsjukvarden mellan olika sjukhus och privata vardgivare runt om i landet.
Resultaten anvander de sedan i sitt forbattringsarbete. Kvalitetsregistret bidrar till ny
kunskap om hur halso- och sjukvarden ska behandla vat makuladegeneration och ju fler som
deltar, desto statistiskt sdakrare blir resultaten.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sakra 6gonsjukvardens kvalitet registrerar din vardgivare uppgifter om
ditt personnummer, dina vardkontakter med vardgivaren, din diagnos, din behandling, dina
provresultat. Ar du osiker péa vilken vardgivare som lamnat ut dina uppgifter, var god
kontakta oss (se nedan).

Sokbegrepp

Region Blekinge och din vardgivare anvander forutom ditt personnummer olika sokbegrepp
for att hitta och sammanstalla uppgifter. Féljande sokbegrepp anvands: hoger eller vanster
0ga, diagnos, behandlingstyp, biverkningar, behandlingsregim.

Rattslig grund

Alla som behandlar personuppgifter maste stodja sig pa en rattslig grund. din vardgivare och
vi, Region Blekinge, far behandla uppgifter i kvalitetsregister for att det anses utgora en
nodvandig uppgift av allmént intresse i samhallet (art. 6.1 e). Vi far ocksa behandla uppgifter
om hélsa i kvalitetsregister for att det &r nodvandigt av skdl som hér samman med
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yrkesmedicin och tillhandahallande av hélso- och sjukvard (art. 9.2 h). Bade personal hos din
vardgivare, liksom personal hos Region Blekinge, omfattas dven av en lagstadgad
tystnadsplikt (art. 9.3). Det ska ocksa finnas rattsligt stod i svensk lagstiftning nar man
behandlar personuppgifter i kvalitetsregister. Sddana bestammelser finns i 7 kap.
patientdatalagen (2008:355).

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig samlas in fran din patientjournal och fran dig sjalv. dina uppgifter i
kvalitetsregistret far bara anvandas for att utveckla och sdkra 6gonsjukvardens kvalitet,
framstalla statistik, antalsberdakning for klinisk forskning samt for forskning inom halso- och
sjukvarden. Uppgifterna far dven, efter sekretessprévning, lamnas ut till nagon som ska
anvanda uppgifterna for nagot av dessa tre andamal. Om en uppgift far ldmnas ut fran SMR
kan det ske elektroniskt.

Sekretess

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas av halso- och sjukvardssekretessen i offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400). Det innebar som huvudregel att uppgifter om dig bara far
lamnas ut fran SMR om det star klart att varken du eller nagon narstaende till dig lider men
om uppgiften lamnas ut.

Sdkerhet

Dina uppgifter i SMR skyddas mot obehdriga. Det finns sarskilda krav pa sdakerhetsatgarder
som bland annat innebar att bara den som har behov av dina uppgifter far ha tillgang till
dem, att det ska kontrolleras att ingen obehorig tagit del av uppgifter, att dina uppgifter ska
skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av uppgifter bara far ske pa ett
sakert satt.

Atkomst

Som inrapporterande vardgivare har behorig personal hos [ange rapporterande vardgivares
namn] direktatkomst till de uppgifter vi rapporterat till SMR. Ingen annan vardgivare har
direktatkomst till dessa uppgifter. Som ansvarig for registret kan behorig personal hos
Region Blekinge ocksa ta del av uppgifter om dig.

Lagringstid och gallring

Dina uppgifter tas enligt 7 kap. 10 § patientdatalagen bort nar de inte langre behdvs for att
utveckla och sdkra 6gonsjukvardens kvalitet. (alternativt efter beslut av arkivmyndigheten i
Region Blekinge sparas dina uppgifter tills vidare for att anvandas for historiska, statistiska
eller vetenskapliga andamal.)
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Dina rattigheter

e Du har ratt att slippa att dina personuppgifter registreras i SMR.

e Du har ndr som helst ocksa ratt att fa uppgifter om dig sjdlv raderade i registret.

e Du har ratt att fa bekréaftelse pa huruvida personuppgifter som ror dig haller pa att
behandlas av Region Blekinge och i sa fall fa en kopia kostnadsfritt pa
personuppgifterna. Du har ocksa ratt att fa personuppgifterna i elektroniskt format som
ar allmant erkdnt, om du inte begar nagot annat. Mer information om hur du begar
tillgang till dina uppgifter och hur de lamnas ut kan fas genom kontaktperson

e Du har ratt att fa personuppgifter om dig som ar felaktiga rattade och att komplettera
ofullstandiga personuppgifter.

e Du har ratt att krava att behandlingen av dina uppgifter begransas om

o du anser att personuppgifterna inte ar korrekta och under en tid som ger Region
Blekinge mojlighet att kontrollera om personuppgifterna ar korrekta.

o du anser att behandlingen ar olaglig och motsatter dig att personuppgifterna
raderas och i stdllet begar en begransning av deras anvandning.

o ien situation da Region Blekinge inte langre behover personuppgifterna for
andamalen med behandlingen (se ovan) men du anser att du behdver dem for
att kunna faststalla, gora gallande eller férsvara rattsliga ansprak.

e Du har ratt att fa information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt nagon haft
atkomst till dina uppgifter.

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

e Du har ratt att inge ett klagomal till tillsynsmyndigheten.

Kontaktuppgifter

Om du vill ha mer information om Svenska Makularegistret, fa tillgang till dina uppgifter,
begara rattelse eller begransning kontakta Registercentrum Syd,
rcsydkarlskrona@regionblekinge.se

Om du vill att dina uppgifter ska tas bort ur SMR: kontakta Registercentrum Syd,
rcsydkarlskrona@regionblekinge.se

Om du vill ha information om den atkomst som skett till dina uppgifter: kontakta
Registercentrum Syd, rcsydkarlskrona@regionblekinge.se

Om du vill kontakta Dataskyddsombudet hos Region Blekinge: Dataskyddsombudet
Magdalena Nordin, dataskyddsombudet@regionblekinge.se

Du kan ocksa lasa mer om kvalitetsregister pa www.kvalitetsregister.se
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Adress och kontaktpersoner

Svenska Makularegistret
RC Syd Karlskrona
Region Blekinge

371 81 Karlskrona

Registerhallare: Inger Westborg

Kontaktperson: Susanne Albrecht
susanne.albrecht@regionblekinge.se
0455-73 51 40

Hemsida www.makulareg.se



mailto:susanne.albrecht@regionblekinge.se
http://www.makulareg.se/

	INFORMATION TILL PATIENTER OM SVENSKA MAKULAREGISTRET
	Du bidrar till en bättre vård!
	Uppgifter som registreras
	Sökbegrepp
	Rättslig grund
	Så hanteras dina uppgifter
	Sekretess
	Säkerhet
	Åtkomst
	Lagringstid och gallring
	Dina rättigheter
	Kontaktuppgifter
	Adress och kontaktpersoner


