RIKSSTROK?

The Swedish Stroke Register

Information till patient och nirstdende

Riksstroke dr ett nationellt kvalitetsregister med site i Visterbottens lins landsting.
Syftet ar att frimja god strokevard for alla, oavsett bostadsort, kén och alder. Sedan 1998
lamnar alla sjukhus 1 Sverige uppgifter till registret. Registret finansieras av Socialstyrelsen
samt Sveriges Kommuner och Landsting http://www.kvalitetsregister.se/.

Cirka 25 000 varduillfillen orsakade av stroke registreras varje ar. I registret registreras dven de
som insjuknar 1 TTA som ir en riskfaktor for utveckling av stroke. Sammanstﬁllningen av
reglsterdata sker vid Norrlands Un1vers1tetss]ukhus 1 Umea. Resultatet presenteras i en
Arsrapport, som finns tillginglig p& www.riksstroke.org under Arsrapporter.

For att fa ullforlitliga data ar det viktigt att de flesta av dem som insjuknar 1 stroke och TIA
finns med 1 registret. Tillforlitliga data 6kar mojligheterna att forbittra villkoren bade for
dem som insjuknar i stroke eller TTA och deras nirstaende.

Uppgifter som registreras

Stroke

Under det akuta vardtillfillet registreras ditt personnummer, kon, boendeform och
funktionsformaga fore insjuknandet i stroke. Vidare registreras medicinsk behandling,
riskfaktorer, sjukdomskomplikationer, teambedémningar och undersékningar.

Tre manader efter insjuknandet gors en uppfoljning dir du kontaktas via brev eller
telefonsamtal. Tidigare fragor f6ljs da upp med hjilp av ett frageformulir. Du far da ocksa
mojlighet att limna synpunkter pa den vard som getts. Fragor om hilsan och stddet efter
sjukhusvistelsen finns ocksa med i enkiten.

En liknande enkitundersokning gors ett ar efter insjuknandet. Da far du mojlighet att limna
synpunkter pa de stodinsatser kommunen gjort. Resultatet presenteras 1 rapporten "Ett ar
efter stroke”, som man kan hitta pa www.riksstroke.org under 6vriga rapporter.

TIA (Transitorisk Ischemisk Attack)

Tia ir en snabbt 6vergaende tillfillig syrebrist 1 nagot av hjirnans blodkirl. Varje ar insjuknar
ca 10-12.000 personer/ar . Under det akuta vardtillfillet registreras ditt personnummer och
kon. Vidare registreras medicinsk behandling, riskfaktorer, sjukdomskomplikationer,
teambedémningar och undersékningar.

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig samlas in fran din patientjournal och fran dig sjalv. Dina uppgifter 1
kvalitetsregistret far endast anvindas for att utveckla och sikra strokevardens kvalitet,
framstilla statistik samt {6r forskning inom hilso- och sjukvarden. Uppgifterna far dven, efter
sekretessprovning, limnas ut till den som ska anvinda uppgifterna f6r nagot av dessa tre
indamal. Om en uppgift far limnas ut fran registret kan det ske elektroniskt. Nir uppgifter ur

registret blir foremal for forskningsstudier behdvs ett godkdnnande av en etikprévningsnimnd
(EPN).

Sekretess


http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.riksstroke.org/
http://www.riksstroke.org/

Dina uppgifter omfattas av hilso- och sjukvardssekretessen 1 Offentlighets- och sekretesslagen.
Det innebdr att uppgifter om dig endast far limnas ut fran registret om det star klart att
varken du eller nagon nirstaende till dig lider men eller skada om uppgiften limnas ut.

Sikerhet

Dina uppgifter 1 registret skyddas mot obehoriga. Det finns sdrskilda krav pa sikerhetsatgirder
som bl.a. innebir 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 sitt.

Atkomst

Den vardgivare som rapporterar till registret har endast direktatkomst till de uppgifter som de
limnar. Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa uppgifter. De som centralt
hanterar registret kan och far ta del av dina uppgifter.

Gallring
Dina uppgifter tas bort nir de inte lingre behdvs for att utveckla och sikra strokevardens
kvalitet.

Dina rittigheter som patient

o Deltagandet i registret ar frivilligt och paverkar inte den vard du far. Om du inte vill
att dina uppgifter rapporteras till registret, vind dig till kontaktpersonen nedan.

e Att ndr som helst ha ritt att fa uppgifter om dig sjalv utplanade ur registret.

o Att fa ett loggutdrag med information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt
nagon haft atkomst till dina uppgifter.

o Till skadestand om personuppgifterna hanteras i strid med personuppgiftslagen eller
patientdatalagen.

o Att begdra rittelse om personuppgifter inte hanterats enligt personuppgiftslagen.

e Du har en gang per ar, kostnadsfritt, ritt att fa veta vilka personuppgifter som har
registrerats om dig (registerutdrag). En sadan ansokan ska vara skriftlig, undertecknad
och skickas till kontaktpersonen nedan.

Kontaktuppgifter:

Du kan ta kontakt om du vill
e Fainformation om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt nagon haft atkomst till
dina uppgifter.
e Fa mer information om registret.
e Att vi inte rapporterar dina uppgifter till registret.
e Att dina uppgifter utplanas fran registret.

(kontaktperson Riksstroke)
Vill du ha ett registerutdrag, skicka din skriftliga begiran tll:

(personuppgiftsombud/Lokalt ansvarig)



Personuppgiftsansvar

Lokalt personuppgiftsansvarig(politisk nimnd eller styrelse) f6r de uppgifter som samlas in
och limnas ut till registret ar:

Centralt personuppgiftsansvarig ar Landstingstyrelsen for Visterbottens lins landsting,
Norrlands universitetssjukhus 1 Umea.
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