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Q-IVF Fullstandig patientinformation

Nationellt kvalitetsregister
fér assisterad befruktning

Vad ar Q-IVF?
IVF-klinikerna i Sverige driver med stdd av SKR (Sveriges Kommuner och Regioner) sedan
2007 ett nationellt kvalitetsregister for assisterad befruktning, Q-IVF.

Syftet med registret ar att kontinuerligt félja behandlingsresultat och eventuella medicinska
risker for saval IVF-barnen som de behandlade paren/kvinnorna.

Du bidrar till en béattre vard!

For att utveckla och sékra kvalitén inom assisterad befruktning vill din klinik rapportera
uppgifter om dina/era behandlingar till Q-IVF. Deltagandet i registret ar frivilligt och paverkar
inte den vard du far. Uppgifterna anvands for att jamfora varden mellan olika kliniker runt om
i landet. Resultaten anvands ocksa for forbattringsarbeten pa klinikerna. Kvalitetsregistret
bidrar till ny kunskap om hur vi ska behandla ofrivillig barnléshet och ju fler som deltar, desto
statistiskt sakrare blir resultaten.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sakra IVF-vardens kvalitet registrerar din klinik uppgifter om ditt
personnummer och din behandling.

Resultat sammanstalls arligen och kliniken far via registret statistik pa sina egna resultat. En
nationell sammanstéllning gors ocksa av data fran samtliga IVF-kliniker i Sverige. Det gar
inte att identifiera och spara enskilda individer i det sammanstallda materialet

Ansvariga for personuppgifter

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet for Q-IVF ar Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm. Din klinik ar personuppgiftsansvarig for hanteringen i samband med att uppgifter
om dig samlas in och éverfors till Q-IVF

Sekretess

Era uppgifter omfattas av sekretess (Offentlighets- och Sekretesslagen). Det innebéar att
uppgifter endast far lamnas ut fran registret om det star klart att varken du eller nagon
narstaende lider skada om uppgiften lamnas ut. Uppgifterna har samma starka skydd som
journaluppgifter.

Din/er integritet skyddas ytterligare genom att uppgifter fran registret endast far lamnas ut for
forsknings-, kvalitetss&krings- och statistikandamal. Aven om utlamnandet sker for ndgot av
dessa andamal sker en sekretess-prévning. Innan uppgifter ur registret blir foremal for en
forskningsstudie kravs alltid godkannande av etikprévningsmyndighet.

Sakerhet och atkomst

Nagra bland personalen pa de kliniker som lamnar uppgifter till registret har elektronisk
tillgang till data fran egna kliniken samt riksdata. Ocksa enstaka speciellt utsedd personal
som arbetar med registret centralt, har tillgang till uppgifter om enskilda patienter.

De som har elektronisk atkomst till uppgifterna maste logga in i registret med saker
tvastegsautentisering. Sakerhetssystemet runt de servrar dar data lagras uppfyller samma
rigordsa krav som for journalsystemen. All personal har lagstadgad tystnadsplikt.
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Lagringstid
Efter beslut av arkivmyndigheten pa Karolinska Universitetssjukhuset sparas dina uppgifter
tills vidare for att anvandas for historiska, statistiska eller vetenskapliga andamal.

Dina rattigheter

e Du har ratt att avsta fran att bli registrerad i registret eller att fa dina uppgifter
raderade. Att vara med ar frivilligt. Om du inte vill vara med skall du meddela din klinik
detta. Det gar bra att géra muntligt till ansvarig chef men for sakerhet och sparbarhet
vill vi helst att du fyller i en speciell blankett som du kan fa pa din klinik. Finns ocksa
att hamta pa Q-IVFs hemsida (under "For patienter”)

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

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 Datainspektionen.

Kontaktuppgifter

e Om du inte vill bli registrerad, fa dina uppgifter utplanade eller vill begara rattelse
kontaktar du den klinik du behandlats pa.

e Om du vill ha information om den atkomst som skett till dina uppgifter kan du
kontakta: su.gynrepro.dataskydd.g-ivf@vgregion.se

e Om du vill du kontakta Dataskyddsombudet hos Karolinska Universitetssjukhuset;
dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se

Mer information

Pa Q-IVFs hemsida www.gjivf.se hittar du kontaktuppgifter till registret samt arsrapporter med
behandlingsresultat, patientupplevd kvalitet, dppna jamforelse mm.

Du kan lasa mer om kvalitetsregister pa www.kvalitetsregister.se samt pa Datainspektionens
hemsida, www.datainspektionen.se

Registerhallare

Christina Bergh

Professor/overlakare. Gynekologi och reproduktionsmedicin
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Goteborg
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http://www.qivf.se/
http://www.kvalitetsregister.se/

