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Registret for medfédda metabola sjukdomar, RMMS, &r ett nationellt kvalitetsregister
dar vi foljer upp 46 mycket ovanliga sjukdomar i amnesomsattningen, metabolismen.
Registret har som syfte att bidra till adekvat och jamlik vard for barn och vuxna med
nagon av dessa sjukdomar samt att framstalla statistik for utveckling och forskning
inom omradet. Varje ar diagnosticeras ungefar 40 barn i Sverige med nagon av
sjukdomarna som foljs upp i registret.

For att utveckla och sédkra kvaliteten inom vérden av medfédda metabola sjukdomar vill din
vardgivare rapportera uppgifter om dig till RMMS. Centralt personuppgiftsansvarig myndighet for
RMMS ér Regionstyrelsen i Region Jonkdpings 1dn. Din vardgivare dr personuppgiftsansvarig for
hanteringen i samband med att uppgifter om dig samlas in och ldmnas ut till RMMS.

Du bidrar till en béttre vard!

Genom att varamed i RMMS kvalitetsregister bidrar du till att forbéttra varden av medfédda metabola
sjukdomar. Deltagandet i registret &r frivilligt och paverkar inte den véard du far. Uppgifterna anviands
for att jimfora varden mellan olika sjukhus och vardgivare runt om i landet. Resultaten anviander din
vardgivare sedan i deras forbittringsarbete. Kvalitetsregistret bidrar till ny kunskap om hur vi ska
behandla dessa mycket ovanliga sjukdomar och ju fler som deltar, desto statistiskt sdkrare blir
resultaten.

Uppgifter som registreras

For att utveckla och sdkra vardens kvalitet vill din vardgivare registrera uppgifter om ditt
personnummer, dina vardkontakter med oss, din diagnos och hélsotillstand, dina provresultat och din
behandling. Viregistrerar dven i vilket land dina foréldrar ar fodda. Dessa uppgifter dr nodvandiga for
att tolka resultaten statistiskt och darigenom utveckla varden pa basta sétt.

Sokbegrepp

Vi och Regionstyrelsen i Region Jonkdpings ldn som centralt personuppgiftsansvarig myndighet
anvinder forutom ditt personnummer olika sa kallade sokbegrepp for att hitta och sammanstilla
uppgifter. Av de uppgifter kan anvindas som sokbegrepp i RMMS dr det nagra som klassas som extra
kénsliga. Det géller uppgifter om din hilsa, vilken genetisk fordndring som orsakar just din sjukdom,
samt statistik dver fordldrars fodelseland. Daremot far vi inte soka pa uppgifter som avslojar ras,
politiska asikter, religios eller filosofisk dvertygelse eller medlemskap i fackforening, biometriska
uppgifter for att entydigt identifiera en fysisk person, uppgifter om en fysisk persons sexualliv eller
sexuella eller uppgifter om lagovertrddelser. En lista 9ver alla ingdende sokbegrepp finns pé registret
hemsida: www.rmms.se


http://www.rmms.se/

Laglig grund

Alla som behandlar personuppgifter maste stodja sig pa en laglig grund. Vérdgivare och centralt
personuppgiftsansvariga far behandla uppgifteri kvalitetsregister for att det anses utgér en nddvéndig
uppgift av allmént intresse (art. 6.1 e). De far ocksa behandla uppgifter om hilsa i kvalitetsregister for
att det &r nodviandigt av skidl som hér samman med yrkesmedicin och tillhandahallande av hélso- och
sjukvard (art. 9.2 h). Bade personal hos rapporterande vardgivare, liksom personal hos den centralt
personuppgiftsansvarige, omfattas av lagstadgad tystnadsplikt (art. 9.3). Det ska ocksa finnas lagligt
stod i svensk lagstiftning ndr man behandlar personuppgifter i kvalitetsregister. Sidana bestimmelser
finns i 7 kap. patientdatalagen (2008:355).

Sa hanteras dina uppgifter

Uppgifter om dig samlas in frn din patientjournal, frn dig sjilv eller din vardnadshavare. Dina
uppgifter i kvalitetsregistret far bara anvidndas for att utveckla och sdkra sjukvardens kvalitet,
framstélla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvarden. Uppgifterna far dven, efter
sekretessprovning, lamnas ut till ndgon som ska anvinda uppgifterna for nagot av dessa tre andamal.
Om en uppgift far limnas ut frin RMMS kan det ske elektroniskt.

Sekretess

Dina uppgifter i kvalitetsregistret skyddas av hilso- och sjukvardssekretessen i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400). Det innebédr som huvudregel att uppgifter om dig bara far ldimnas ut frin
RMMS om det star klart att varken du ellerndgon néirstaende till dig lider mén om uppgiften ldmnas
ut.

Sékerhet

Dina uppgifter i RMMS skyddas mot obehdriga. Det finns sérskilda krav pé sdkerhetsatgirder som
bland annat innebér att bara den som har behov av dina uppgifter far ha tillgang till dem, att det ska
kontrolleras att ingen obehdrig tagit del av uppgifter, att dina uppgifter ska skyddas genom kryptering
samt att inloggning for att ta del av uppgifter bara far ske pé ett sikert sitt.

Atkomst

Behorig personal hos inrapporterande vardgivare har direktatkomst till de uppgifter som de sjéilva
rapporterat till RMMS. Ingen annan véardgivare har direktatkomst till dessa uppgifter. Som ansvarig
for registret kan behdrig personal hos Regionstyrelsen i Region Ostergdtland ocksa ta del av uppgifter
om dig. Slutligen kan registeradministratorer eller annan med giltig delegation eller
personuppgiftsbitrddesavtal ta del av uppgifterna.

Lagringstid och gallring
Dina uppgifter tas enligt 7 kap. 10 § patientdatalagen bort nér de inte lingre behdvs for att utveckla
och sdkra sjukvardens kvalitet.



Dina rattigheter

Du har rétt att slippa att dina personuppgifter registreras i RMMS kvalitetsregister.

Du har nédr som helst ocksa ratt att fa uppgifter om dig sjalv raderade i registret om du kan
identifiera dig sjélv.

Du har ritt att fa bekraftelse pa huruvida personuppgifter som ror dig héller pa att behandlas
av Regionstyrelsen 1 Region Jonkoping ldn och i sé fall f4 en (1) kopia kostnadsfritt pa
personuppgifterna om du kan identifiera dig sjdlv. Du har ocksa ritt att fa personuppgifterna i
elektroniskt format som &r allmént erként, om du inte begir nagot annat, och du kan identifiera
dig sjalv.

Du har ritt att fa personuppgifter om dig som ir felaktiga rittade och att komplettera
ofullstindiga personuppgifter, om du kan identifiera dig sjalv

Du har ritt att krdva att behandlingen av dina uppgifter begrinsas om

o du anser att personuppgifterna inte dr korrekta och under en tid som ger
Regionstyrelsen i Region Jonkoping 1an mojlighet att kontrollera om
personuppgifterna ar korrekta.

o du anser att behandlingen 4r olaglig och motsitter dig att personuppgifterna raderas
och i stillet begir en begrinsning av deras anvdndning.

o 1ien situation da Regionstyrelsen i Region Jonkoping ldn inte ldngre behdver
personuppgifterna for indamalen med behandlingen (se ovan) men du anser att du
behover dem for att kunna faststélla, gora gillande eller forsvara rattsliga ansprak.

o duiovanstidende fall &ven kan identifiera dig sjélv.

Du har ratt att fa information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt ndgon haft dtkomst
till dina uppgifter, om du kan identifiera dig sjilv.

Du har ritt till skadestdnd om personuppgifterna hanteras i strid med dataskyddsférordningen
eller patientdatalagen.

Du har ratt att inge ett klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten

Dataskyddsombud

Vill du kontakta Dataskyddsombudet hos Regionstyrelsen i Region Jonkoping léan foljer
kontaktuppgifter hér nedan:

E-post: dataskyddsombud@rjl.se.

Kontakta dataskyddsombudet om:

du vill ha mer information om RMMS

du vill fa tillgdng till dina uppgifter

du vill begéra rittelse eller begrinsning.

du vill att dina uppgifter i RMMS ska tas bort

du vill fa information om den atkomst som skett till dina uppgifter.

Du kan ockséa ldsa mer om kvalitetsregister pa www.kvalitetsregister.se.
Lank till RMMS: http://rmms.se


http://rmms.se/

