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Tietoja yhteistyosta kansallisen Riksstroke-laaturekisterin kanssa

Téassd hoitoyksikdssa rekisterdimme kansalliseen Riksstroke-laaturekisteriin tietoja potilaista,
jotka ovat saaneet aivoinfarktin tai ohimenevén aivoverenkiertohirion eli aivoiskemian.
Rekisterin tarkoituksena on edistdd hyvaa aivoverenkiertohdirididen hoitoa kaikille
asuinkunnasta, sukupuolesta tai idstd riippumatta. Jotta saatavat tiedot ovat luotettavia, on
tarkeda, ettd aivoinfarktin tai ohimenevéin aivoverenkiertohdirion saaneista useimmat ovat
mukana rekisterissd. Luotettavat tiedot nostavat mahdollisuutta parantaa seké
aivoverenkiertohdiriopotilaiden ettd heiddn omaistensa ehtoja.

Mitka tiedot rekisteroidaan

Tietoja kerédtiddn hoitohenkilokunnalta ja potilailta. Lisdksi tiettyjé tietoja saadaan
potilaskertomuksista, viestokirjanpidosta ja muista rekistereista.

Aivoinfarkti Akuutin hoitotilanteen aikana rekisterdimme henkilonumerosi, sukupuolesi,
asumismuotosi ja toimintakykysi ennen aivoinfarktin saamista. Liséksi rekisterdimme
ladketieteellisen hoidon, riskitekijat, sairauden komplikaatiot, hoitotiimin arvioinnit seka
tutkimukset. Kolme kuukautta sairastumisen jilkeen suoritamme seurannan, jota koskien
sinuun otetaan yhteytta kirjeitse tai puhelimitse. Aiempia kysymyksid seurataan tuolloin
kyselylomakkeen mukaan. Silloin sinulla on my6s mahdollisuus kertoa omista ndkdkulmistasi
saamaasi hoitoa koskien.

Ohimenevi aivoverenkiertohiirio Akuutin hoitotilanteen aikana rekisterdimme
henkilonumerosi ja sukupuolesi. Lisédksi rekisterdimme ladketieteellisen hoidon, riskitekijét,
sairauden komplikaatiot, hoitotiimin arvioinnit ja tutkimukset.

Visterbottenin ladnin maakardjillé on juridinen kokonaisvastuu Riksstroke-rekisterin
henkildtiedoista. Kokonaisvastuun kantajaa kutsutaan keskusrekisterinpitéjéksi.
Hoitoyksikd6lld on paikallinen juridinen vastuu tietojen kerddmisesta.

Yhteystiedot

Kun sinua koskevia tietoja on laaturekisterissé, sinulla on tiettyja oikeuksia. Lisdd niistd voit
lukea jaljempénd. Mikéli haluat ottaa yhteyttd Riksstrokeen oikeuksiasi koskien, kiytd nditd
yhteystietoja:

Riksstroke, Malpunkt PA rum 1013, Norrlands Universitetssjukhus, 901 85 Umea

Puh 0907858783, sdhkdposti riksstroke@regionvasterbotten.se, verkkosivu
https://www.riksstroke.org/

Hoitoyksikon yhteystiedot

(yhteyshenkild, hoitoyksikon nimi, sairaala, alue)
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Voit my0s kéddntya tietosuojavastaavan puoleen sinua ja laaturekisterid koskevissa
kysymyksissd. Tietosuojavastaava valvoo henkil6tietojen késittelyd koskevien lakien
noudattamista. Jos haluat tietdd, kuka timédn hoitoyksikon tietosuojavastaava on, ota yhteytta
edelld mainittuihin henkil6ihin.

Rekisterinpitdjénd keskitetysti toimivan viranomaisen tietosuojavastaava on Regionstyrelsen
for Region Visterbotten, Norrlands Universitetssjukhus, 90185 Umed, sihkopostiosoite
dataskyddsombud@reionvasterbotten.se.

Parannat hoidon tasoa

Osallistumalla laaturekisteriin autat parantamaan hoitoa. Osallistuminen on vapaaehtoista eika
vaikuta saamaasi hoitoon. Tietoja kdytetddn, jotta voidaan verrata eri hoitoyksikodiden ja
hoidon tarjoajien hoitoa koko maassa. Tuloksia voidaan kayttdd kehitykseen ja tutkimukseen.
Laaturekisteri auttaa kehittdmédn uutta ymmarrysta parhaasta hoidosta, ja mitd enemmén
rekisterisséd on potilaita, sitd paremmat tulokset ovat.

Lain tuki

Kaikilla henkil6tietoja késittelevilld on oltava toimintaansa lain tuki. Laaturekisterin
henkilGtietojen kasittelyd ohjaa Yleinen tietosuoja-asetus (GDPR) seké Potilastietolain (PDL)
7. luku. Tietojen rekisterdiminen laaturekisteriin on sallittua, koska tiedot ovat tarkeita
yleiselle edulle ja térkeitd terveydenhoidossa. Laaturekisterin henkilGtietoja kéasittelevilla
henkil6illa on lainmukainen vaitiolovelvollisuus.

Nain sinua koskevia henkil6tietoja kaytetaan

Laaturekisterin sinua koskevia tietoja saa kayttdéd ainoastaan hoidon laadun kehittdmiseen ja
varmistamiseen, tilastojen luomiseen seki terveydenhuollon tutkimustarkoituksiin. Tietoja voi
my0s salassapitoarvioinnin jdlkeen luovuttaa jollekin taholle, joka haluaa kayttaa niitd
johonkin edelld mainituista kolmesta tarkoituksesta. Mikéli tietoja voi luovuttaa, ne voidaan
luovuttaa sdhkdisesti.

Salassapito

Sinua koskevat laaturekisterin tiedot ovat terveydenhuollon salassapidon alaisia julkisuus- ja
salassapitolakien mukaan. Yleisesti timai tarkoittaa sitd, ettd sinua koskevia tietoja saa
luovuttaa laaturekisteristd ainoastaan, mikéli on selvaa, ettei sinulle tai ldheisillesi atheudu
haittaa tietojen luovuttamisesta.

Turvallisuus

Laaturekisterin sinua koskevat tiedot on suojattu ulkopuolisten padsyltd. Vain tietoja tyonsi
suorittamiseen tarvitsevilla on oikeus kdyttdd niitd. Kayttolokeja seurataan, jotta voidaan
varmistaa, etteivit valtuuttamattomat tahot ole kéytténeet tietojasi. Tiedot suojataan
salaamalla ne. Rekisterisséd olevien tietojen kdyttimiseen tarvittava kirjautuminen tapahtuu
suojatusti.
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Kaytto

Hoitoyksikon valtuutetulla henkildstolla, joka on syottidnyt tiedot laaturekisteriin, on paasy
ainoastaan syOttdmiinsi tietoihin. Muut hoidon antajat eivit voi kédyttdd niité tietoja.
Laaturekisterissa tyoskentelevilld valtuutetuilla henkil6illd on péadsy kaikkiin rekisterissa
oleviin tietoihin.

Sailytysaika ja tietojen poisto
Sinua koskevat tiedot poistetaan, kun niitd ei endi tarvita hoidon laadun kehittdmiseen tai
varmistamiseen.

Oikeutesi

e Sinulla on oikeus kieltidytya sinua koskevien tietojen rekisterdimisestd laaturekisteriin.

e Sinulla on oikeus poistattaa sinua koskevat tiedot laaturekisteristd milloin tahansa.

e Sinulla on oikeus tietdi, onko sinua koskevia tietoja laaturekisterissé ja, mikéli on, saada
niistd kopio veloituksetta. Tdtd kutsutaan rekisteriotteeksi. Sinulla on oikeus saada tietosi
sahkoisesti.

¢ Sinulla on oikeus saada sinua koskevat virheelliset tiedot oikaistuiksi. Sinulla on oikeus
saada sinua koskevat puutteelliset tiedot tdydennetyiksi.

e Tietyin edellytyksin sinulla on oikeus vaatia, ettd sinua koskevien tietojen késittelyd
rajoitetaan. TAima on voimassa sind aikana, kun muita vaateita arvioidaan. Rajoittaminen
tarkoittaa, ettei laaturekisterilld ole oikeutta tehda sinua koskevilla tiedoilla mitdan muuta
kuin jatkaa niiden séilyttdmista.

e Sinulla on oikeus saada tieto siitd, milld hoitoyksik6illd on ollut péésy tietoihisi ja koska,
eli oikeus saada niin kutsuttu lokiote.

e Sinulla on oikeus vahingonkorvaukseen, jos sinua koskevia tietoja kisitelldin tietosuoja-
asetuksen tai potilastietolain vastaisesti.

e Sinulla on oikeus valittaa tietosuojaviranomaiselle, joka on timén alueen
valvontaviranomainen.



