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Vad ar ett nationellt kvalitets-
register?

Ett nationellt kvalitetsregister samlar
personuppgifter som anvands for att
utveckla och sakra vardens kvalitet.
Kvalitetsregister ska géra det majligt
att jamfora halso- och sjukvarden pa
nationell och regional niva. Kvalitets-
register gor det ocksa majligt att folja
upp och forbattra varden for dig och
andra i samma situation. Uppgifterna
i register ger unika magjligheter att se
vilka arbetssatt, behandlingsmetoder,
Iakemedel och produkter som ger bra
resultat for dig och vilka som inte
langre bér anvandas.

Ditt bidrag ar viktigt!

Genom att lamna ditt bidrag till
kvalitetsregister ar du med och
forbattrar varden. De uppgifter om dig
som registreras &r diagnos, person-
nummer, vardkontakter och
levnadsvanor. | sammanstallningarna
som gOrs pa gruppniva gar det inte
att identifiera uppgifter om dig.

Sa uppskattas din sjukdoms-
aktivitet -

Psoriasis Activity and Severity
Index (PASI) ar ett kliniskt matt for
psoriasissjukdomens utbredning och
svarighetsgrad. PASI = 0 innebar
inga psoriasisflackar alls och PASI
over 10 ses som gransen till svar
psoriasis. Behandlingsmalet PASI <3
innebar lag sjukdomsaktivitet pa en
begransad del av kroppen.
Dermatology Life Quality

Index (DLQI) &r ett standardiserat
formular angaende hur du for
narvarande upplever att
psoriasissjukdomen paverkar din
livskvalitet. Skalan stracker sig fran 0
(vilket innebar ingen paverkan pa
livskvaliteten) till 30 (vilket innebar
maximal paverkan pa livskvaliteten).
Behandlingsmalet DLQI < 5 innebar
liten eller ingen effekt pa
livskvaliteten.

EQ-5D Halsoenkat ar ett instrument
for att beskriva och mata din halsa
och halsorelaterad livskvalitet. Det
bestar av ett kort frageformular med
fem fragor angéende rorlighet,
hygien, huvudsakliga aktiviteter,
smartor/besvar samt
oro/nedstamdhet.

Sa hanteras dina uppgifter

Dina uppgifter far endast anvandas
for att utveckla och sakra vardens
kvalitet, framstalla statistik och
forskning inom halso- och
sjukvarden.

PsoReg Patientinformation

Uppgifter far aven, efter
sekretessbeddmning, ldmnas ut till
den som ska anvanda uppgifterna for
nagot av dessa tre andamal. Om en
uppgift far Iamnas ut fran registret
kan det goras elektroniskt. Nar
uppgifter ur registret blir foremal fér
forskningsstudier behdvs alltid
godkannande av en
etikprévningsnadmnd.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sékra
psoriasisvardens kvalitet vill vi
registrera uppgifter sdsom ditt
personnummer, dina vardkontakter
med oss, din diagnos, din
behandling, mm.

Sokbegrepp

Vi och Regionstyrelsen i Region
Vasterbotten anvander forutom ditt
personnummer olika sékbegrepp for
att hitta och sammanstalla uppgifter.

Atkomst

Din véardgivare far ta del av de
uppgifter som den [amnar till registret.
Ingen annan vardgivare har tkomst
till dessa uppgifter. De som hanterar
registret pa central niva kan och far ta
del av dina uppgifter.

Lagringstid och gallring

Dina uppgifter sparas tills vidare for
att anvandas for historiska, statistiska
eller vetenskapliga andamal.

Sakerhet

Dina uppgifter skyddas sa att inte
obehdriga kan ta del av dem. Det
finns sarskilda krav som bland annat
innebar att bara den som har behov
av uppgifterna far ha tillgang till dem,
att kontroll gors sé att ingen obehdrig
har tagit del av dem, att uppgifterna
ska skyddas genom kryptering och
att inloggning for att ta del av
uppgifter bara far ske pa ett sakert
satt.

Dina rattigheter

* Din medverkan i kvalitetsregister ar
frivillig och paverkar inte den vard du
far.

* Om du inte vill att dina uppgifter
registreras, vand dig till den
vardenhet du besokt.

* Du har nar som helst ratt att fa dina
uppgifter borttagna ur registret.

* Du kan begara rattelse om dina
uppgifter inte hanteras enligt GDPR
(= dataskyddsreglerna inom EU).

* Du har ratt till skadestand om dina
uppgifter hanteras i strid med GDPR.
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* Du har ratt att fa veta vem som haft
atkomst till dina uppagifter i registret.

* Under vissa forutsattningar har du
ratt att begara att behandlingen av
uppgifter om dig begransas. Detta
géller under den tid som andra
invandningar bedéms. Begransning
innebar att kvalitetsregistret inte far
gobra nagot med uppgifterna om dig
mer an fortsatta lagra dem.

* Du har ratt att fa mer information
om registret och hur det anvands for
att forbattra varden.

* Du har en gang per ar, kostnadsfritt,
ratt att fa veta vilka uppgifter som har
registrerats om dig (registerutdrag).
En sadan anstkan ska vara skriftlig,
undertecknad och skickas till centralt
personuppgiftsansvarig.

Sekretess

Dina uppgifter omfattas av sekretess
enligt offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebar som
huvudregel att uppgifter om dig
endast far lamnas ut fran registret om
det stéar klart att du inte lider men om
uppgiften ldmnas ut.

Kontakt

Nar uppgifter om dig finns med i ett
kvalitetsregister har du vissa
rattigheter. L&s mer om dem ovan.
Vill du komma i kontakt med PsoReg
angaende dina rattigheter, kontakta
registerhallaren:

Marcus Schmitt-Egenolf, professor,
Overlakare. Institutionen for folkhalsa
och klinisk medicin, Umea
universitet, 901 85 Umea

tel: 090-785 28 75 marcus.schmitt-
egenolf@umu.se www.derma.org
Du kan ocksa vanda dig till ett
dataskyddsombud med fragor som
ror uppgifter om dig i kvalitetsregister.
Dataskyddsombuden évervakar
efterlevnaden av lagar som ror
behandling av personuppgifter.
Dataskyddsombudet hos centralt
personuppgiftsansvarig myndighet ar:
Regionsstyrelsen for Region
Vasterbotten, Norrlands
Universitetssjukhus, 90185 Ume3,
dataskyddsombud@regionvasterbott
en.se




