BARNKATARAKTREGISTRET
_) PECARE

Information om GDPR gillande Barnkataraktregistret, PECARE
till patient och vardnadshavare

Tillsammans gér vi varden battre!

Barnkataraktregistret PECARE (Pediatric Cataract Register) ar ett landsomfattande kvalitetsregister for
barn i aldrarna 0-8 ar som genomgar en kataraktoperation, det vill sdga operation dar man tar bort en
grumlig lins eller sa kallad gra starr.

Syftet med registret ar att vi som arbetar med barnkataraktpatienter ska fa reda pa resultatet av
operationen och kartldgga vad som paverkar detta, sa att vi kan utveckla behandlingsmetoder och
kontinuerligt forbattra varden.

For att utveckla och sékra kvaliteten rapporterar ditt barns vardgivare uppgifter till Barnkataraktregistret
PECARE. Centralt personuppgiftsansvarig myndighet dr Region Blekinge. Rapporterande vardgivare ar
personuppgiftsansvarig for den lokala hanteringen av data i samband med att uppgifter om dig samlas in
och lamnas ut till Barnkataraktregistret.

Du bidrar till en battre vard!

Din medverkan ar betydelsefull. Genom deltagandet i Barnkataraktregistret ar du och ditt barn med och
forbattrar varden. Forbattringsarbetet mojliggors av alla patienters medverkan sa att vi pa gruppniva
kan jamfora resultat mellan olika enheter i landet. Med uppgifterna i registret far vi unika mojligheter
att se vilka arbetssatt och behandlingsmetoder som ger bra resultat. Ju fler som ar med desto sdkrare
blir resultaten.

Uppgifter som registreras

Vi registrerar faktorer som vi tror kan utgora risk fér samre resultat, samt eventuella komplikationer
efter operationen. Data samlas in vid operationen om hur katarakten upptacktes, hur synen var vid
upptackten och om sjédlva operationen och eventuella riskfaktorer. Vid uppféljning registreras resultatet
i form av synutveckling och eventuell komplikationsférekomst.

Sammanstéllning av uppgifter och resultat sker gruppvis, till exempel baserat pa typ av grumling i linsen,
kon eller alder och da &r man som patient helt anonym. Barnets fédelsenummer registreras sa att vi ska
kunna hitta data fran operationstillfallet for jamforelse med resultatet efter operationen. Deltagandet i
registret ar frivilligt och paverkar inte den vard ditt barn far.

Du kan ldsa mer om registret pd hemsidan, http://rcsyd.se/pecare.

Sokbegrepp

Registret, ditt barns vardgivare och central personuppgiftsmyndighet Region Blekinge anvander forutom
personnummer, namn, hoger eller vanster 6ga, operations- och uppfoéljningsdatum, alder vid operation
samt riskfaktorer som sokbegrepp for att hitta och sammanstélla uppgifter.

Rattslig grund

Alla som behandlar personuppgifter maste stddja sig pa en rattslig grund. Registret, ditt barns

vardgivare och centralt personuppgiftsansvarig myndighet, Region Blekinge, far behandla uppgifter i

kvalitetsregister for att det anses utgora en nédvandig uppgift av allmant intresse i samhallet (art. 6.1 e).
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Vi far ocksa behandla uppgifter om hélsa i kvalitetsregister for att det ar ndédvandigt av skal som hor
samman med yrkesmedicin och tillhandahallande av halso- och sjukvard (art. 9.2 h). Bade personal hos
vardgivaren, liksom personal hos Region Blekinge, omfattas dven av en lagstadgad tystnadsplikt (art.
9.3). Det ska ocksa finnas rattsligt stéd i svensk lagstiftning nar man behandlar personuppgifter i
kvalitetsregister. Sadana bestammelser finns i 7 kap. patientdatalagen (2008:355).

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om ditt barn samlas in fran patientjournal och fran dig sjalv. Uppgifter fran kvalitetsregister far
endast anvandas for att utveckla och sdkra vardens kvalitet, framstalla statistik samt for forskning inom
hélso- och sjukvarden. Uppgifter far efter sekretessprovning lamnas ut till den som ska anvanda
uppgifterna fér nagot av dessa tre andamal. Om en uppgift far lamnas ut fran registret kan det ske
elektroniskt.

Sekretess: Ditt barns uppgifter omfattas av sekretess enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Det
innebar som huvudregel att uppgifterna endast far [lamnas ut fran registret om det star klart att varken
ditt barn eller ndgon néarstaende lider men om uppgiften lamnas ut.

Sdkerhet: Ditt barns uppgifter i Barnkataraktregistret PECARE skyddas mot obehériga. Det finns sarskilda
krav pa sdkerhetsatgarder som bland annat innebér att bara den som har behov av uppgifterna far ha
tillgang till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehorig tagit del av uppgifterna, att uppgifterna ska
skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av uppgifter bara far ske pa ett sdkert satt.

Atkomst: Ditt barns vardgivare far ta del av de uppgifter som de lamnar till Barnkataraktregistret. Ingen
annan vardgivare har atkomst till dessa uppgifter. De som centralt hanterar registret samt behorig
personal i centralt personuppgiftsansvarig myndighet, Region Blekinge, kan och far ta del av uppgifter
om ditt barn.

Lagringstid och gallring: Ditt barns uppgifter tas enligt 7 kap. 10 § patientdatalagen bort nar de inte
langre behovs for att utveckla och sakra kvaliteten i varden.

Dina och ditt barns rattigheter

e Ditt barns medverkan i Barnkataraktregistret ar frivillig och paverkar inte den vard barnet far.
Om du inte vill att uppgifter registreras, vand dig till den vardgivare du besokt.

e Du har nar som helst ratt att fa ditt barns uppgifter borttagna ur registret.

e Du har ratt att fa bekraftelse pa huruvida personuppgifter som ror ditt barn finns registrerade
och i sa fall fa en kopia kostnadsfritt pa personuppgifterna. Du har ocksa ratt att fa
personuppgifterna i elektroniskt format.

e Du har ratt att fa felaktiga personuppgifter om ditt barn rattade och att komplettera
ofullstandiga personuppgifter.

e Du har ratt att krava att behandlingen av ditt barns uppgifter begréansas

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

o omdu anser att behandlingen ar olaglig och motsétter dig att personuppgifterna
raderas och i stallet begar en begransning av deras anvandning. Begransning innebar att
kvalitetsregistret inte far géra nagot med uppgifterna om dig mer an att fortsatta lagra
dem.



o iensituation da Region Blekinge inte langre behdver personuppgifterna for andamalen
med behandlingen (se ovan) men du anser att du behdver dem for att kunna faststélla,
gora géllande eller forsvara rattsliga ansprak.

e Du har ratt att fa information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt nagon tagit del av ditt
barns uppgifter.

e Du har ratt till skadestand om ditt barns uppgifter hanteras i strid med dataskyddsférordningen
eller patientdatalagen.

e Du har ratt att inge ett klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten, som ar tillsynsmyndigheten.

Kontaktuppgifter — du kan ta kontakt om du vill:
e ha merinformation om Barnkataraktregistret PECARE, fa tillgang till ditt barns uppgifter, begéara
rattelse eller begransning:
Registerhdllare Gunilla Magnusson, gunilla.magnusson@vgregion.se

e att ditt barns uppgifter ska tas bort ur Barnkataraktregistret:
Registerkoordinator Andreas Lindstrém, andreas.lindstrom@regionblekinge.se

e hainformation om den atkomst som skett till ditt barns uppgifter:
Registerkoordinator Andreas Lindstrém, andreas.lindstrom@regionblekinge.se

e kontakta Dataskyddsombudet hos centralt personuppgiftsansvarig myndighet,
Region Blekinge:
Dataskyddsombud Therese Jigsved, dataskyddsombud@regionblekinge.se

Barnkataraktregistret PECARE
Gunilla Magnusson, registerhallare
gunilla.magnusson@vgregion.se
031-34 21 000

Andreas Lindstrom, registerkoordinator
andreas.lindstrom@regionblekinge.se
0455-73 51 59

Du kan dven Idsa mer om kvalitetsregistret pa http.//kataraktreg.se eller pG Sveriges Kommuner och

Regioners hemsida for kvalitetsregister http.//kvalitetsregister.se.

Din vérdgivare, som registrerar uppgifter om ditt barn, ér personuppgiftsansvarig fér att registreringen
sker pa ett korrekt sdtt.
Region Blekinge dr centralt personuppgiftsansvarig fér Barnkataraktregistret PECARE.

Gdller det medicinska frégor kontakta din Ogonklinik.
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