BARNRIKSSTROKEq

The Swedish Pediatric Stroke Register

Information till vardnadshavare om
Barn-Riksstroke

Barn-Riksstroke ir en del av Riksstroke, ett nationellt kvalitetsregister med site i
Visterbottens léins landsting (VLL). Syftet dr att frimja god strokevérd for alla, oavsett
bostadsort, kon och alder. Sedan 1998 ldmnar alla sjukhus i Sverige uppgifter till registret och
frdn 2016 inkluderas dven barn. Registret finansieras av Socialstyrelsen samt Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL).

Stroke ir ett samlingsnamn for blodpropp eller blodning i hjarnan. Stroke dr mycket vanligare
hos vuxna och dldre &n hos barn, men uppskattningsvis ca etthundra barn i dldern 1 ménad
upp till 18 ar insjuknar varje ar i Sverige. Kunskapen om stroke hos barn vixer stindigt och
internationella undersdkningar har visat att adekvat utredning och behandling, bade i det akuta
skedet och under uppfoljning, har betydelse for barnets framtida vilméende och neurologiska
funktioner. Genom registret vill vi sikerstélla att barn som drabbas av stroke far rétt
utredning, behandling och uppfoljning oavsett var i landet man bor eller insjuknar. Malet ar
att varje barn skall behélla basta mdjliga funktion pa olika omraden och fa tillgéng till det stod
som barnet behdver.

Hur gir registreringen till?

Barnets ldkare registrerar uppgifter om de undersdkningar som gjorts, undersdkningsresultat
och behandlingar upp till ett ar efter insjuknandet. Vid 3 och 12 manader efter insjuknandet
skickas enkdéter ut till barnets vardnadshavare.

Vilka barn kan inkluderas?

Alla barn som drabbats av stroke fran 1 manads &lder upp till 18 &r &r vilkomna att delta i
barnstroke-registret. Deltagandet &r frivilligt. Man har rétt att nér som helst avsluta sitt
deltagande utan att behdva ange nagon orsak till det. For de barn som deltar registreras alla
uppgifter, om man inte uttryckligen begért annat, om barnets utredningar, behandlingar och
funktionsforméga 1 ett nationellt kvalitetsregister.

Varfor?

Vi tror att genom att samla alla uppgifterna pa barn med stroke fran hela Sverige for analys
och utvérdering 6kar mojligheterna att kunna utveckla och sakra vardens kvalitet. De
insamlade uppgifterna bidrar dven till ny kunskap om hur man bést kan behandla problem
kring stroke hos barn och ungdom.

Sa hanteras uppgifterna

Uppgifter om barnet samlas in fran patientjournalen och fran vardnadshavare. Barnets
uppgifter i kvalitetsregistret far endast anvindas for att utveckla och sdkra strokevardens
kvalitet, framstélla statistik samt for forskning inom hélso- och sjukvéarden. Uppgifterna far
dven, efter sekretessprovning, limnas ut till den som ska anvinda uppgifterna for nadgot av
dessa tre &andamél. Om en uppgift far lamnas ut fran registret kan det ske elektroniskt. Nér



uppgifter ur registret blir foremal for forskningsstudier behovs ett godkidnnande av en
etikprovningsndmnd (EPN).

Sekretess

Barnets uppgifter omfattas av hélso- och sjukvirdssekretessen i Offentlighets- och
sekretesslagen. Det innebdr att uppgifter endast far limnas ut fran registret om det stér klart
att varken barnet eller ndgon nérstdende lider men eller skada om uppgiften ldmnas ut.
Databasen omfattas dven av Datainspektionens regler. Detta innebér att enskilda barn inte
kommer att kunna identifieras nér uppgifterna sammanstélls till allménna rapporter. Man har
réitt att avstd frén att fa sina uppgifter registrerade i det nationella kvalitetsregistret utan att det
paverkar virden eller kontakter med sjukvarden pa ndgot sitt. Man har ocksa ritt att fa sina
uppgifter borttagna ur registret (se bifogade sidor). Mer information om barnstroke-registret
finns pa bifogade sidor och pa hemsidan www.barnriksstroke.se. Mer information om
nationella kvalitetsregister finns pd www.kvalitetsregister.se

Sikerhet

Barnets uppgifter i registret skyddas mot obehoriga. Det finns sdrskilda krav pa
sakerhetsdtgirder som bland annat innebér att bara den som har behov av barnets uppgifter far
ha tillgdng till dem, att det ska kontrolleras att ingen obehorig tagit del av uppgifter, att
barnets uppgifter ska skyddas genom kryptering samt att inloggning for att ta del av uppgifter
bara fér ske pa ett sdkert sitt.

Atkomst

Den vérdgivare som rapporterar till registret har endast direktitkomst till de uppgifter som de
lamnar. Ingen annan vardgivare har direktatkomst till dessa uppgifter. De som centralt
hanterar registret kan och far ta del av barnets uppgifter.

Gallring

Barnets uppgifter tas bort nér de inte lingre behdvs for att utveckla och sikra barnstroke-
vérdens kvalitet.

Barnets och viardnadshavares rittigheter

* Deltagandet i registret &r frivilligt och paverkar inte barnets vard. Om du inte vill
att barnets uppgifter rapporteras till registret, vind dig till kontaktpersonen nedan.

* Att ndr som helst ha ritt att fa uppgifter om barnet utplanade ur registret.

* Att fa ett loggutdrag med information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt
nagon haft atkomst till barnets uppgifter.

e Till skadestdnd om personuppgifterna hanteras i strid med personuppgiftslagen
eller patientdatalagen.
* Att begéra rittelse om personuppgifter inte hanterats enligt personuppgiftslagen.



* Du har en gang per ar, kostnadsfritt, rétt att f4 veta vilka personuppgifter som har
registrerats om barnet (registerutdrag). En sddan ansokan ska vara skriftlig,
undertecknad och skickas till kontaktpersonen nedan.

Kontaktuppgifter:

Du kan ta kontakt om du vill
* Fé information om vilken vardenhet och vid vilken tidpunkt ndgon haft dtkomst till
barnets uppgifter.
* F4 mer information om registret.
* Att vi inte rapporterar barnets uppgifter till registret.
* Att barnets uppgifter utplénas fran registret.

(kontaktperson BarnRiksstroke; namn, telefon, e-post, adress, (se 4ven hemsida
www.barnriksstroke.se ).

Vill du ha ett registerutdrag, skicka din skriftliga begéran till:

(personuppgiftsombud/lokalt ansvarig; namn, telefon, e-post, adress)

Personuppgiftsansvar

Lokalt personuppgiftsansvarig (politisk ndmnd eller styrelse) for de uppgifter som samlas
in och ldmnas ut till registret ir:

Centralt personuppgiftsansvarig dr Landstingsstyrelsen for Viasterbottens lans landsting,
Norrlands Universitetssjukhus, 901 85 Umea.
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BARNRIKSSTROKE

The Swedish Pediatric Stroke Register

Information till ungdomar om Barn-Riksstroke

Stroke betyder att man har fatt en blodpropp eller blédning i hjirnan som kan orsaka mer eller
mindre allvarliga neurologiska symptom. Stroke dr mycket vanligare hos vuxna &n hos barn,
men ungefér etthundra barn och ungdomar far stroke varje ar i Sverige. Frdn 2016 samarbetar
Sveriges sjukhus kring ett dataregister for barn och ungdomar som insjuknar i stroke. Med
hjilp av registret vill vi se till att varje barn eller ungdom som drabbas av stroke fér rétt
behandling och hjélp.

Hur gar registreringen till?

Din lékare registrerar vilka undersokningar och behandlingar Du har gjort under det forsta
aret efter att Du fick stroke. Efter 3 och 12 ménader skickas en enkit ut till Dig och Din
vérdnadshavare med fragor om hur Du mér och vilken behandling eller traning Du far.

Vem kan vara med?

Alla barn och ungdomar mellan 1 ménad och upp till 18 ars alder som insjuknar 1 stroke ar
véilkomna att vara med i registret. Deltagandet dr frivilligt. Man har rétt att nir som helst sluta
att vara med utan att behdva beritta varfor

Varfor?

Eftersom stroke hos barn och ungdomar &r en ovanlig sjukdom sa tror vi att dataregistret kan
hjélpa oss att forbdttra vrden for de som drabbats. Vi tror ocksad att vi littare kan se till att
varje patient far den vard och hjélp man behdver for att klara sig s& bra som mojligt.

Sekretess

Dataregistret omfattas av sjukvardens sekretessbestimmelser och Datainspektionens regler.
Det innebir att just Dina uppgifter inte kommer att kunna identifieras nér uppgifterna
sammanstélls till allménna rapporter. Du har rétt att avstd fran att fa dina uppgifter
registrerade 1 det nationella kvalitetsregistret utan att det paverkar varden eller kontakter med
sjukvérden pa nagot sitt. Om Du vill veta vilka uppgifter som finns lagrade om Dig i registret,
om Du vill att uppgifterna ska tas bort eller om Du vill veta hur dina uppgifter anvénts sd har
Du ritt till det. Din virdnadshavare eller din lakare har exakt information om hur det gér till.
Mer information om registret finns dels 1 ett informationsblad till vardnadshavare, dels p
hemsidan www.barnriksstroke.se.

Kontaktuppgifter:

Du kan ta kontakt om du vill f4 mer information om registret (se 4ven hemsida
www.barnriksstroke.se ):

(kontaktperson BarnRiksstroke; namn, telefon, e-post, adress).



