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EUROPEISKA REFERENSNATVERK FOR SALLSYNTA SJUKDOMAR
for

PATIENTVARD och UPPRATTANDE AV REGISTER OVER SALLSYNTA SJUKDOMAR

VAD AR DE EUROPEISKA REFERENSNATVERKEN OCH PATIENTUPPGIFTER SOM UTBYTS FOR VARD
HUR KAN DE HJALPA MIG? KOMMER ATT AVIDENTIFIERAS

e  De europeiska referensnatverken ar natverk av vardpersonal ®  Om du och dina lakare ar 6verens om att det vore bra att
som arbetar med sallsynta sjukdomar 6ver hela Europa. De ar be ett eller flera referensnatverk om hjalp, ger
etablerade genom Direktiv 2011/24/EU om tillampningen av samtyckesformularet det har sjukhuset majlighet att
patientrattigheter vid gransoverskridande halso- och sjukvard. utbyta uppgifter som ar lagrade i din sjukjournal och som

e  Referensnatverkens syfte ar att ge vardpersonal mojlighet att skulle hjalpa vardpersonalen i natverket/natverken att
samarbeta for att hjdlpa patienter med séllsynta sjukdomar diskutera din vard.
eller andra tillstand som kraver hégspecialiserade terapeutiska e  Ditt namn och din adress kommer inte att finnas med.
behandlingar. o  Det kan exempelvis vara medicinska bilder,

e Med ditt samtycke och i enlighet med nationella och laboratoriesvar och uppgifter fran biologiska prover. Det
europeiska dataskyddslagar kan ditt fall remitteras till det/de kan iven réra sig om utlatanden och rapporter fran

referensnatverk som anges pa omstaende sida, sa att
vardpersonalen i natverket kan hjalpa din ldkare att stilla
diagnos och utarbeta en vardplan

andra ldkare som har vardat dig tidigare.
o  Om ett eller flera natverk radfragas om din vard, utbyts

e  FOr att natverket ska kunna ge rad om din vard maste de dina uppgifter genom ett sékert elektroniskt

uppgifter som samlas in om dig pa det har sjukhuset utbytas informationssystem, ndrmare bestamt de europeiska

med vardpersonal pa andra sjukhus, varav nagra kan ligga i referensnatverkens kliniska patienthanteringssystem.
andra europeiska lander. Din |akare kan beratta mer for dig om

vilka ldnder som ingar i det/de natverk som &r relevanta for din

sjukdom.

e  Den vardpersonal som vanligen skoter om dig fortsatter att

VAD GALLER FOR DATABASER/REGISTER OVER
SALLSYNTA SJUKDOMAR?

ansvara for din vard.

e  Uppgifter om dig kommer inte att utbytas utan ditt samtycke,
och daven om du valjer att inte ge ditt samtycke kommer dina
lakare att fortsatta att varda dig efter basta formaga. e  For att forbattra den framtida kunskapen om sllsynta
sjukdomar ar referensnatverken mycket beroende av
databaser med information for forskning och
kunskapsutveckling.

e Databaserna, dven kallade register, innehaller endast

VILKA AR MINA RATTIGHETER? avidentifierad information. Ditt namn, ditt fullstandiga
fodelsedatum och din adress finns INTE med, endast
information om din sjukdom.

e  For att hjalpa till att bygga upp databaserna kan du ge
ditt samtycke till att dina uppgifter laggs in i dessa
databaser. Om du viljer att inte ge ditt samtycke,
kommer det inte att paverka din vard.

e Du har ratt att ge eller att inte ge ditt samtycke till uppgiftsutbyte
i (ett) referensnatverk.

e Om du samtycker nu kan du ta tillbaka ditt samtycke senare. Din
lakare kommer att forklara hur uppgifter om dig kan tas bort om
du sa onskar. Det ar kanske inte mojligt att ta bort information
som har anvants i samband med din vard.

e Du har ratt att fa ytterligare information om vilka andamal dina
uppgifter kommer att anvandas foér och om vem som kommer att
ha tillgang till dem. Din ldkare kan beratta vem som kan hjalpa

dig om du skulle vilja ha mer information. OCH FOR FORSKNING OM SALLSYNTA
e Du har ratt att fa veta vilka uppgifter om dig som &r lagrade och SJUKDOMAR?
att fa eventuella felaktigheter korrigerade. Du kan ocksa ha
rdtten att blockera eller radera dina uppgifter. e  Dukan dven Iata oss veta om du skulle vilja bli kontaktad

e Det sjukhus dar dina uppgifter samlas in ansvarar for

angaende forskningsprojekt dar dina uppgifter skulle
informationen. Det skall svara pa fragor kring dina uppgifter inom

kunna anvandas.

30 dagar.
e Det sjukhuset ar skyldigt att se till att dina uppgifter behandlas ®  Omdugdrmed pa att dina uppgifter utbyts i
sakert och att underréatta dig vid brott mot datasakerheten. forskningssyfte, kommer du att bli kontaktad for att ge
e Om du har fragor om hur dina uppgifter behandlas kan du ditt samtycke for ett bestamt projekt.
kontakta din behandlande lakare eller relevant ° Dina uppgifter kommer inte att anvandas i forskning
dataskyddsmyndighet .

utan ditt uttryckliga samtycke foér ett namngivet
e Behovet av att lagra dina uppgifter inom natverken

.. o forskningsprojekt.
kommer ses o6ver vart 15:onde ar



DET HAR SAMTYCKESFORMULARET KAN ANVANDAS FOR UPPGIFTSUTBYTE MED FOLIANDE
REFERENSNATVERK - (Fylls i av den virdpersonal som undertecknar nedan.)

...............................................................................................................................................................................................
...............................................................................................................................................................................................

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

UPPGIFTER OM PATIENTEN

FOrnamn:: .orcccerceeecseerssseeesssneenes Efternamn:: .....eeevveeevreeeevsneensseneenns
dd L1 L) LI personnummer:| | | | | | | | ||

Markera kryssrutan som gdiller:

Jag ar patienten Jag ar patientens férilder/vardnadshavare Jag har fullmakt

Jag SAMTYCKER till att mina avidentifierade Jag SAMTYCKER INTE till att mina uppgifter
uppgifter utbyts i (ett) referensnatverk f6r min utbyts i (ett) referensnatverk for min VARD . Jag
VARD forstar att detta betyder att
Jag forstar att mina uppgifter kommer att natverket/natverken inte kan radfragas for att
utbytas med vardpersonal i natverket/natverken bidra till min vard.
sa att de kan samarbeta for att bidra till min
vard.
Underskrift Datum Underskrift Datum
Jag SAMTYCKER till att mina avidentifierade Jag SAMTYCKER INTE till att mina uppgifter
uppgifter inférs i en/ett eller flera av infors i en/ett av referensnitverkens databaser
referensnatverkens databaser eller register. eller register.

J Underskrift Datum Underskrift Datum
Jag skulle vilja bli kontaktad om forskning. Om jag Jag vill inte bli kontaktad om anvandning av
blir kontaktad kommer jag att avgéra om jag mina uppgifter i forskning.
samtycker till att mina uppgifter anvinds for ett
bestdmt projekt.

. Underskrift Datum
Underskrift Datum

BEHANDLANDE LAKARE eller PERSON BEMYNDIGAD ATT BEVITTNA SAMTYCKET

[\ T ] TR Befattning .......cccccvcvenriennennennsnninnsnene Datum ...............

VAR KAN JAG HITTA MER INFORMATION?

Du kan dven hitta mer information om referensnatverken pa https://ec.europa.eu/health/ern_en




