RIKSSTROK? Finska

The Swedish Stroke Register

Tiedote potilaille ja omaisille

Riksstroke on kansallinen laaturekisteri, joka sijaitsee Visterbottenin ldinin maakirijilla.
Tavoitteena on taata aivohalvauksen hyva hoito kaikille asuinpaikasta, sukupuolesta tai idstd
riippumatta. Vuodesta 1998 alkaen kaikki Ruotsin sairaalat ovat luovuttaneet tietoja
laaturekisteriin. Rekisterid rahoittaa Sosiaalihallitus (Socialstyrelsen) seki organisaatio Sveriges
Kommuner och Landsting (Ruotsin kunnat ja maakirdjat) http://www.kvalitetsregister.se/

Vuosittain kirjataan noin 25 000 aivohalvauksen aiheuttamaa hoitokertaa. Rekisteriin kirjataan
my0s ne, joilla diagnosoidaan TIA eli ohimenevi aivoverenkiertohiirid, aivohalvauksen
kehittymisen riskitekijd. Rekisteritietojen kokoaminen tapahtuu Norrlannin yliopistollisessa
sairaalassa Uumajassa. Tulokset esitetdadn vuosikertomuksessa, joka 16ytyy osoitteesta
www.riksstroke.org otsikon “arsrapporter” (vuosikertomukset) alta.

Jotta saamme koottua luotettavaa tietoa, on tirkeii, etti mahdollisimman moni aivohalvauksen
tai ohimenevin aivoverenkiertohiirion saanut olisi mukana rekisterissi. Luotettava tieto lisaa
mahdollisuuksia parantaa sekd aivohalvauksesta tai ohimenevistd aivoverenkiertohiiriosta

karsivien ettd heiddn liheistensi edellytyksid.
Rekisterditivit tiedot

Aivohalvaus

Akuuttihoidon aikana rekisterdidddn potilaan sosiaaliturvatunnus, sukupuoli, asumismuoto seki
toimintakyky ennen aivohalvausta. Lisiksi rekister6iddan ladkehoito, riskitekijit, taudin
komplikaatiot, tydryhmin arvioinnit ja tehdyt tutkimukset.

Kolmen kuukauden kuluttua aivohalvauksesta suoritetaan seuranta, jolloin potilaaseen otetaan
yhteyttd kirjeitse tai puhelimitse. T4ll6in seurataan aiempia kysymyksid kyselylomakkeen avulla.
Potilaalla on myds mahdollisuus kertoa mielipiteensd saamastaan hoidosta. Kyselylomakkeessa
on myos kysymyksid terveyteen seki sairaalahoidon jilkeiseen tukeen liittyen.

Vastaavanlainen kysely suoritetaan vuoden kuluttua sairastumisesta. Tami antaa potilaalle
mahdollisuuden kertoa mielipiteensi potilaan kunnalta saamista tukitoimista. Tulokset esitetdin
raportissa “Ett ar efter stroke” ("Vuosi aivohalvauksesta”), joka 16ytyy osoitteesta
www.riksstroke.org otsikon ”6vriga rapporter” (muita raportteja) alta.

Ohimenevi aivoverenkiertohiirié (Transitorisk Ischemisk Attack = TIA)

TIA on viliaikainen, nopeasti ohimeneva hapenpuute aivojen verisuonissa, josta vuosittain kirsii
noin 10 000-12 000 henkil6d. Akuuttihoidon aikana rekisterdidddn potilaan sosiaaliturvatunnus

sekd sukupuoli. Lisdksi rekisterdiddin ladkehoito, riskitekijit, taudin komplikaatiot, tyéryhman
arvioinnit ja tehdyt tutkimukset.

Niin tietojasi kisitellddan

Potilaan tiedot perustuvat sairauskertomukseen sekd potilaalta saatuihin tietoihin.
Laaturekisterin potilastietoja saa kidyttad pelkastdan aivohalvaushoidon kehittamiseen ja laadun
varmistamiseen, tilastotietojen kerddmiseen seki terveydenhuollon tutkimustarkoituksiin.
Tietoja voidaan tietosuojatarkastelun jilkeen luovuttaa myos henkilolle, jotka kayttavat tietoja
niihin kolmeen tarkoitukseen. Jos tietoja luovutetaan rekisteristd, se voi tapahtua sihkoisesti.
Mikali rekisteritietoja kdytetaan tutkimustarkoitukseen, sithen tarvitaan eettisen lautakunnan
(EPN) hyviksynta.
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Tietosuoja

Potilastiedot kuuluvat terveydenhuollon Tietojen julkisuuden ja salassapidon lain piiriin. Tama
tarkoittaa, ettd potilastietoja voidaan luovuttaa ainoastaan siind tapauksessa, kun on selvai, ettd
tietojen luovutuksesta ei atheudu vahinkoa tai haittaa potilaalle tai hinen omaisilleen.
Turvallisuus

Rekisterissd olevat potilastiedot on suojattu luvattomalta kdytoltd. Tietoturvaan kohdistuu useita
erityisvaatimuksia, kuten esim. se, ettd potilastietoihin pdisy on vain niill3, joka todella
tarvitsevat kyseisid tietoja, ettd on aina varmistettava, ettel asiattomilla ole padsya tietoihin, ettd
potilastiedot suojataan salauksella ja ettd rekisteriin kirjautuminen tapahtuu ainoastaan
turvallisella tavalla.

Paisy

Terveydenhuollon tarjoajilla, jotka ilmoittavat tietoja rekisteriin, on suora paisy ainoastaan
nithin tietoihin, joita he itse ilmoittavat. Kenellikdan muulla terveydenhuollon tarjoajalla ei ole
suoraa paasyd niihin tietoihin. Rekisterin keskushaltijalla on suora pdisy potilastietoihin.

Poisto rekisteristi
Potilastiedot poistetaan rekisteristd, kun niitd ei endd tarvita aivohalvauksen hoidon laadun
kehittimiseen tai varmistamiseen.

Potilaan oikeudet

o Rekisteriin osallistuminen on vapaaehtoista eikd vaikuta saamaasi hoitoon. Jos et halua,
ettd tietosi ilmoitetaan rekisteriin, ota yhteyttd allaolevaan yhteyshenkil6on.

o Sinulla on aina oikeus saada tietosi poistettua rekisterista.

e Sinulla on oikeus saada ote, josta kdy ilmi, milld terveydenhuollon toimintayksikolld on
ollut paasy tietoihisi ja milloin.

e Sinulla on oikeus vahingonkorvaukseen, mikali henkil6tietojasi on kisitelty vastoin

e Sinulla on oikeus vaatia oikaisua, mikili henkil6tietoja ei ole kisitelty tietosuojalain
mukaisest.

e Sinulla on kerran vuodessa maksuton oikeus saada tietad, mitd henkilotietoja sinusta on
tallennettu rekisteriin (rekisteriote). Talloin hakemus on tehtdvi kirjallisesti, se on
allekirjoitettava ja lihetettavi allaolevalle yhteyshenkildlle.

Yhteystiedot:
Halutessasi voit ottaa yhteyttd ja
o saada tarkempia tietoja siitd, milld terveydenhuollon yksikolld on ollut padsy
potilastietoihisi ja milloin.
e saada lisdtietoja rekisterista.
e ilmoittaa, ettet halua tietojasi rekisteriin.
e ilmiottaa, ettd haluat poistaa tietosi rekisterista.

(Yhteyshenkilo / Riksstroke)
Mikali haluat rekisteriotteen, lihetd kirjallinen pyynto:
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(tietosuojavaltuutettu/paikallinen vastaava)

Tietosuojavastuu
Kerittyjen ja rekisteriin tallennettujen tietojen paikallinen tietosuojavastaava (poliittinen

lautakunta tai hallitus):

(Landstingstyrelsen for Visterbottens lins landsting), Uumajan yliopistollinen sairaala.



	Tiedote potilaille ja omaisille
	Riksstroke on kansallinen laaturekisteri, joka sijaitsee Västerbottenin läänin maakäräjillä. Tavoitteena on taata aivohalvauksen hyvä hoito kaikille asuinpaikasta, sukupuolesta tai iästä riippumatta. Vuodesta 1998 alkaen kaikki Ruotsin sairaalat ovat...

