> SRQ

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ)
- information till dig som dr patient

Vard och behandling av reumatiska sjukdomar i Sverige ar bra — men vi kan fortfarande forbattra
varden och resultaten for dig som ar patient! Forbattringarna bygger pa att kunskapen om
behandling av reumatiska sjukdomar tillimpas och utvérderas i varden. Darfor har Svensk
Reumatologisk Forening tagit initiativ till ett nationellt kvalitetsregister — Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister (SRQ), som stods av Sveriges Kommuner och Landsting och Socialdepartementet
sedan 1996 (lds mer pa www.srqg.nu ). Registret startade som ett kvalitetsarbete for att folja upp
patienter med kronisk ledgangsreumatism, reumatoid artrit. Registret har utvecklats till att omfatta
allt fler reumatiska sjukdomar. Oavsett diagnos féljs ocksa alla patienter som behandlas med
biologiska lakemedel.

Du bidrar till en battre vard!

Genom att vara med i SRQ bidrar du till att forbattra varden for personer med reumatisk sjukdom. Ju
fler som deltar, desto statistiskt sdkrare blir resultaten. Vardpersonalen kan se sammanstallningar av
alla patienter de behandlar, och forsdkra sig om att riktlinjer f6r behandlingar foljs och att resultaten
blir sa bra som maijligt. SRQs mal ar att forbattra halsan for personer med reumatisk sjukdom, genom
stod till patienter, vardpersonal och sjukvard i hela Sverige. Du har mojlighet att delta i detta register
genom att du sjalv, din lakare och annan vardpersonal lamnar uppgifter som galler dig och din
sjukdom. Uppgifterna som ldamnas i registret ger dig och din vardgivare mojlighet att se hur din
sjukdom utvecklas, vilka konsekvenser den har for dig och din behandlings effekt. Du kan ocksa fa
kunskap om hur levnadsvanor, som rokstopp, kost och fysisk aktivitet kan forbattra effekten av din
behandling och din hélsa pa sikt.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sdkra reumavardens kvalitet vill vi darfor registrera uppgifter om ditt
personnummer, dina vardkontakter med oss, din diagnos, din behandling och dina provresultat.

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig samlas in fran din patientjournal och fran dig sjalv. Dina uppgifter far endast
anvandas for att utveckla och sakra vardens kvalitet, framstélla statistik samt for forskning inom
hélso- och sjukvarden. | vissa fall ar centralt personuppgiftsansvarig dven skyldig att lamna ut
uppgifter till andra myndigheter enligt lag eller férordning.

Du kan komma att bli tillfrdgad om att delta i sarskilda forskningsstudier. Din medverkan ar i sa fall
helt frivillig. Uppgifter far dven, efter sekretessprovning, lamnas ut till den som ska anvianda
uppgifterna for nagot av dessa tre andamal. Om en uppgift far lamnas ut fran registret kan det ske
elektroniskt. N&r uppgifter ur registret blir foremal for forskningsstudier behovs alltid ett
godkannande av en etikprovningsnamnd (EPN). Innan uppgifterna lamnas ut avidentifieras de.

Sekretess

Dina uppgifter omfattas av sekretess enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Det innebdr som
huvudregel att uppgifter om dig endast far lamnas ut fran registret om det star klart att varken du
eller ndgon néarstaende till dig lider men om uppgiften lamnas ut.
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Sékerhet

Dina uppgifter skyddas mot obehoériga. Det finns sarskilda krav som bl.a. innebér att bara den som ar
behorig 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
Din vardgivare far ta del av de uppgifter som de lamnar till registret. Ingen annan vardgivare har
atkomst till dessa uppgifter. De som centralt hanterar registret kan och far ta del av dina uppgifter.

Bevarande och gallring

Enligt patientdatalagen ska uppgifterna i kvalitetsregistret gallras (avidentifieras) nar de inte langre
behovs for kvalitetssakringsandamalet. Det ar dock tillatet att efter beslut fran Landstingsarkivet
bevara uppgifterna for historiska, statistiska eller vetenskapliga andamal. Ett bevarandebeslut, for
SRQ, har inte fattats.

Dina rdttigheter
Registrering ar frivillig och ska ske med ditt samtycke. Du kan ndarsomhelst begara att dina uppgifter i
registret utplanas. Det &r i sadant fall inte tillatet att registrera ytterligare uppgifter om dig. Vidare
har du ratt att:

* en gang per ar kostnadsfritt begara ut ett registerutdrag enligt 26 § personuppgiftslagen

* fainformation om den atkomst till dina uppgifter som har forekommit

* fa rattelse av felaktiga uppgifter i registret och att tredje man underrittas om de felaktiga
uppgifterna

* fa skadestand om dina uppgifter behandlas i strid med patientdatalagen

Personuppgiftsansvar

Styrelsen foér Karolinska Universitetssjukhuset ar ytterst ansvarig for kvalitetsregistret. Respektive
inrapporterande vardgivare ar lokalt personuppgiftsansvarig och ansvarar dels for registrering och
inrapportering av uppgifter i kvalitetsregistret, dels fér atkomst till sina egna inrapporterade
uppgifter.

Kontaktpersoner for Svensk Reumatologis Kvalitetsregister

Sofia Ernestam, registerhallare, E-post: sofia.ernestam@ki.se

Inga Lodin, nationell kvalitetskoordinator, E-post: inga.lodin@karolinska.se

Adress: Reumatologiska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, 171 76 Stockholm

Du kan ocksd kontakta personuppgiftsombudet lokalt hos din vdrdgivare eller centralt vid Karolinska
Universitetssjukhuset, 171 76 Stockholm. Tfn 08-517 700 00.
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