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Vi samlar fakta om manga
patienter.
Da kan vi gora varden battre

Vi som jobbar pa den har vardenheten samlar in uppgifter om barn och ungdomar.

Vi samlar uppgifterna i ett register. Det heter RMMS.
Uppgifterna handlar om din ovanliga sjukdom.
Sjukdomen ar en metabol sjukdom.

Det betyder att kroppen inte kan hantera all mat normalt.

Vi samlar ocksa uppgifter om behandlingar.
e Hur bra hjalpte behandlingarna?

e Hur lang tid gick innan patienterna fick behandling?
Manga vardenheter i Sverige samlar in uppgifter till RMMS.

Vi kan jamfora varden pa olika enheter.

Vi kan jamfora olika behandlingar och se vilka som ar bast.
Vivill att alla patienter ska fa de basta behandlingarna.
Vivill att alla patienter ska fa hjalp snabbt.

Vivill samla uppgifter om dig
Det ar bra om det finns fakta om manga patienter i registret.
D3 kan vi vara mer sakra pa att det vi kommer fram till ar ratt.

Vi vill gdrna samla uppgifter om din vard i registret.

Det férandrar inte den vard du far.

Uppgifterna bidrar till att varden kan bli battre i framtiden.
Det har manga patienter stor nytta av.

Det ar frivilligt att vara med i registret.
Om du inte vill vara med ska du saga till personalen.
Du kan ocksa saga till pappa, mamma eller den som har hand om dig.



Vi maste folja lagarna

Nér vi samlar in uppgifter till registret maste vi félja lagarna.

Lagarna heter dataskyddsférordningen och patientdatalagen.

Vi far samla uppgifter till registret for att det ar bra for sjukvarden och samhillet.

Detta har vi uppgifterna till
e Vitarreda pa vad vibehover gora battre.
e Statistik. Till exempelkan vi se hur manga patienter som blev helt bra av en behandling.

e Forskning.

Uppgifterna om dig ar hemliga

Det finns lagar som sager att uppgifterna i registret ar hemliga.

Bara personer som har tillstand far se dem.

De som ger dig vard far se dem, till exempel sjukskoterskor och likare.
Vissa personer som arbetar med registret kan ocksa fa se dem.

N&ar man gor statistik lagger man ihop uppgifter om manga patienter.
Det gar inte att se vilka manniskor statistiken handlar om.

Nar uppgifter i registret inte langre behovs tas de bort.

Vi forvarar uppgifterna sakert
Vi skyddar uppgifterna sa att inte obehoriga kan komma at dem.
Vi anvander flera tekniska satt att skydda uppgifterna.

Dina rattigheter

e Du har ratt att slippa att uppgifter om dig samlas in till registret.

e Om duvill att ndgon uppgift tas bort, sa tar vi bort den.

e Du har ratt att fa veta vad som star om dig i registret.

e Om nagot som star om dig ar fel kan du fa det rattat.

e Om nagon uppgift om dig fattas kan vi lagga till den.

e Du har ratt att fa veta vilka sjukskoterskor och ldkare som har kunnat lasa uppgifter om
dig.

e Om de som har hand om uppgifterna bryter mot lagarna kan du klaga pa det. Da ska
felen rattas till.

e |vissa fall kan du fa skadestand, alltsa pengar som ersattning.



Sa far du veta mer
Det star mer om det hdr pa RMMS:s hemsida. www.rmms.se

Klicka pa Om RMMS. Klicka sedan pa Patientinformation.

Vill du kontakta nagon pa RMMS? Mejla till: kontakt@rmms.se

Den som ansvarar for att vi foljer lagen
ar Regionstyrelsen for Region Jonkdpings lan.

Dar finns en person som kallas dataskyddsombud.
Dataskyddsombudet ser till att lagen foljs.
Vill du kontakta dataskyddsombudet?

Mejla till: dataskyddsombud@rjl.se
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