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Riktlinjer for central och lokal personuppgiftshantering i SibeR

Centralt personuppgiftsansvar

Styrelsen for Stockholms lans sjukvardsomrade (SLSO) ar huvudman och centralt person-
uppgiftsansvarig myndighet (CPUA) for Kvalitetsregister SibeR. Den organisatoriska enhet hos
myndigheten som ansvarar for kvalitetsregistret ar resultatenheten Psykiatri Sydvast, SLSO.
Registerhallaren foretrader CPUA med ansvar for personuppgiftbehandlingen. Det innebar att
ansvara for att personuppgiftsbehandlingen dr anmald till dataskyddsombud, att uppdatera
patientinformation, dokumentera motiven till kdnslig personuppgiftsbehandling, utarbeta riktlinjer
och instruktioner till personuppgiftsbitraden samt fatta beslut om utlamnande av data i samverkan
med Verksamhetsstod FoU, SLSO.

Registercentrum
SibeR har upprattat personuppgiftsbitradesavtal med Registercentrum Vastra Gétaland som hanterar
personuppgifter for in- och utdata via registerplattformen Stratum.

Regionalt samordningsansvar

SibeR rekommenderar att regionala samordnare for SibeR utses med férankring i regional
kunskapsstyrning och verksamheter. Regionala samordnare kan arbeta for hég anslutningsgrad och
tackningsgrad, goda rutiner for dokumentation, personuppgiftshantering, registrering och
patientinformation, samt lamplig dterkoppling och stimulans till chefsstod for anslutna enheter sa att
systematisk uppfoljning och forbattringsarbete kan etableras med grund i aterkopplingen fran SibeR.
Regionala samordnare har dven en viktig roll for validering av data fran regionen.

Syfte och mal med utdata

Syftet med SibeR &r att stodja inforande och systematisk utvardering av digitaliserad psykologisk
behandling for patienter i alla aldrar inom primarvard, psykiatri och somatisk vard. Malet ar att
utdata ska anvandas i forbattringsarbete. Da maste data aterkopplas till ratt niva och pa sadant satt
att de kan tolkas pa ett meningsfullt satt. Anslutna enheter kan ha ett fatal behandlingar, men ingar
ofta i storre enheter eller vardomraden inom sin region. Utdata kan laddas ned i excel-filer och visas
online.

Statistikvisning online

SibeR har byggt utdata-presentationer online som ar 6ppen for alla invanare. Har kan indikatorer
jamforas mellan regioner, vardomraden och enheter. For att behandlingseffekter inte ska misstolkas
maste det vara minst 10 behandlingar i varje utdata-graf. Utdata aggregeras pa omrades- eller
regionniva sa att de gar att se dar, om det ar for fa behandlingar pa enhetsniva.

Resultatoversikt for enheten

For enheter och vardomraden finns en Resultatdversikt (en dash-board) dar man ocensurerat kan
folja sina egna data 6ver kvartal utan att behdva klicka mellan grafer. Resultatéversikten kan man
endast na i inloggat lage via hemsidan. Alla med rollerna registrerare, plusregistrerare och
apportobservatorer har access till resultatéversikten. Se avsnitt personuppgiftshantering i
webbaserat registersystem for beskrivning av rollerna.
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Patientinformation och samtycke

Skriftlig information
Enheten som registrerar patienten i Kvalitetsregister SibeR ansvarar for att patienten erhaller skriftlig
information om registret. Arbetet kan laggas upp pa foljande satt:

1) Affischer satts upp pa enheten (kan rekvireras ifran registret).

2) Information laggs in i plattform i samband med patientens anmalan till internetbehandling
enligt Sibers mallar som uppréattats enligt GDPR samt med vidare hanvisning till information
for patienter pa registrets hemsida, https://siber.registercentrum.se, och/eller

3) Skriftlig information om SibeR delas ut till patienten pa motsvarande sétt.

4) Det finns patientinformation som ar anpassad till enklare sprak, exempelvis for yngre.

5) Det ska framga att patienten registreras i Kvalitetsregister SibeR, och att det ar frivilligt att
delta.

6) GDPR-anpassade uppgifter om integritetsskydd for patienter finns pa SibeRs hemsida under
fliken ”For patienter”. Dar finns dven blanketter for begaran om utdrag och radering.

Patientens installning till registrering
1) Patienten ska informeras om ratten att tacka nej, men behover inte ge uttryckligt samtycke
till registrering (tyst samtycke, s.k. opt-out).
2) Om patienten meddelar att han/hon inte 6nskar delta far patienten inte registreras.

Dokumentation pa enheten

1) Enheten foreslas folja SibeRs rekommendationer fér patientinformation och
personuppgiftshantering eller uppratta en annan lokal rutin.

2) Det bor finnas en rutin for att registrera om patienter tackar nej, s att bara patienter som
gett sitt tysta informerade samtycke registreras och att antalet patienter som aktivt inte vill
delta kan redovisas for att fa god kalla till tackningsgrad.

3) Om patienten meddelar att han/hon inte 6nskar delta i kvalitetsregistret rekommenderas att
detta dokumenteras i patientjournalen pa ett satt som gor att informationen latt kan hittas.

4) Information som behdvs for patientens vard maste foras i patientjournal och far inte enbart
dokumenteras i registret.

Rekommenderad hantering om en patient inte accepterar deltagande eller begar att fa sina
personuppgifter borttagna ur registret

1) Om patienten dnnu inte registrerats och patienten begar att slippa registrering foreslas att
det noteras i patientjournalen att patienten inte accepterar registrering. Patienten ska inte
registreras.

2) Om patienten i samband med besok meddelar enheten att han/hon inte langre 6nskar delta i
registret och patienten redan ar registrerad kontaktar enheten registret. Registret tar bort
personuppgifterna ifran registret.

3) Om registret kontaktas direkt angdende att patienten inte langre 6nskar delta i registret och
patienten &r registrerad skickas en blankett hem till patienten. Nar blanketten kommit ater
till registret tas patientuppgifterna bort fran registret. Enheten meddelas endast om
patienten har pagaende internetbehandling.
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Personuppgiftshantering

Personuppgiftshantering i web-baserat registersystem

1) Verksamhetschefen, sasom lokalt personuppgiftsansvarig for ansluten enhet eller den person
verksamhetschefen utser, meddelar registret vilka anvandare som ska ha behérighet till det
web-baserade registersystemet. Roller som kan tilldelas ar:

a. Plusregistrerare — registrerar med nagot storre befogenheter, kan ladda ned
enhetens data med personnummer.

b. Registrerare - kan registrera och hamta data for vardenheten, kan inte ladda ner
enhetens data med personnummer (far subject id istéllet for personnummer).

c. Rapportobservator — kan varken skriva in uppgifter om patienter, lasa sadana
uppgifter eller ta fram uppgifter fran folkbokféringen om patienter. Nar man loggat
in i registret kommer inte knappen Registrera med mera fram. Daremot kan man se
inloggningsskyddade sidor med statistik.

2) Vardpersonalen tar del av och registrerar personuppgifter efter att ha loggat in med SITHS-
kort eller i vissa fall med bankID. Behorigheter rekommenderas vara knutna till SITHS-kort.

3) Patienten kan pa begédran via CPUA ta del av loggar dar det framgar vilka som hanterat
patientens personuppgifter i det webbaserade registersystemet.

4) Rekommendationen ar att alla berérda behandlare, chefer och administratérer pa ansluten
enhet har registrerarbehdrighet. Eventuellt foredrar man pa chefsniva att endast ha tillgang
till Resultatoversikten och har da behorighet rapportobservator.

5) Lokalt personuppgiftsansvarig rekommenderas tilldela rollen plusregistrerare till en
kvalitetsansvarig for enheten, och om det finns dven till samordnare fér omradet.

Personuppgiftshantering via pappersblanketter for inregistrering

SibeR anvander inte langre pappersblanketter som metod fér inmatning till registret. Om
nagon enhet skulle foredra detta satt sa kontaktas registerhallaren for diskussion.

Personuppgiftshantering vid journalkoppling for inregistrering (direktdverforing)

1) Vardpersonalen dokumenterar i sdrskilda mallar i elektronisk journal.

2) Vissa vardgivare anvander valideringsverktyg for att kontrollera att uppgifterna som ska
skickas till registret ar korrekta.

3) Om det finns dokumenterat i journalen att patienten inte accepterar registrering far inte
information skickas.

4) Informationen skickas till det webbaserade registersystemet med tillamplig saker teknisk
[6sning.

5) Vid direktéverforing ar anvandaravtal till for att fa tillgang till Resultatéversikt, dversikt av
registreringar och nedladdning av egna data for kvalitetsuppféljning.

Registreringar

Rutiner for registrering
1) En registrering ska genomféras nar en internetbehandling inleds med minst en tilldelad
modul och darefter vid avslut samt helst dven vid uppféljning cirka 6 manader efter
tidpunkten for behandlingsstart.
2) Det dr onskvart med regelbunden registrering, exempelvis varje vecka, eftersom det ar
forutsattningen for I6pande aterkoppling av utdata.
3) Registreringar kan ske for alla tidpunkterna samtidigt, men man far da inte bra aterkoppling.
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4)

5)

Om patienter inte deltar i skattningar i samband med tidpunkt fér dverenskommet avslut ska
senaste veckomatning anvandas som inregistrerat matvarde vid behandlingsavslut under
forutsattning att det finns minst tva matvarden.

Om patienten inte skattat med sjukdomsspecifikt matt vid minst tva tillfallen sa ska 6vriga
variabler vid behandlingsavslut dnda registreras.

Sakerstallande av full tackning

1)

Det ar angelaget att sa manga patienter som mojligt deltar i registret. Det ar mojligt att
registrera endast ett fatal uppgifter for varje behandling (personnummer, enhet,
behandlingsprogram, indikation (huvuddiagnos), tidpunkter for begdran om psykologisk
behandling, behandlingsstart och behandlingsavslut) men aterkopplingen blir dd mycket
begrdnsad.

For att sdkerstalla att ingen patient blivit bortglomd ar det lampligt ca var 3:e manad dra ut
en lista pa samtliga patienter som erhallit internetbehandling pa enheten ur det
patientadministrativa systemet eller journal.

Listan ifran det patientadministrativa systemet bor stammas av mot uppgifterna i
Kvalitetsregistret. Det ar mojligt att se en lista pa registrerade patienter pa den egna enheten
i det web-baserade registersystemet via hemsidan for SibeR.

Beslut om utlamnande av personuppgifter

1)

2)

3)

CPUA kan efter men-prévning [amna ut personuppgifter i registret for kvalitetsarbete,
forskning eller statistik. Om data ska lamnas ut for forskning kravs att fragestallningen ar val
avgransad och har godkdand ansokan fran etikprévningsndmnd. | regel behovs goda
kunskaper om registret for att veta om fragestallningen kan besvaras. Ansékande forskare
bor ta kontakt med registerhallaren for samrad och information. Om data ska anvandas for
att besvara annan fragestallning kravs nytt beslut.

SLSO har en sarskild blankett och rutin fér datauttag. Ansdkande forskare far information om
detta och blankett av registerhallaren. Blanketten sands till registrator.slso@sll.se

Beslut om utldamnande fattas av sarskild beslutsgrupp inom Verksamhetsstéd FoU, SLSO, i
samrad med registerhallaren. Dataskyddsombud inom SLSO informeras skriftligen om
utldamnandet. Avslag fattas av kanslichef inom SLSO och meddelas skriftligen till s6kande.
Avslaget kan 6verklagas till Kammarratten.

Registret ser positivt pa att data anvands inom studentuppsatser eller vetenskapliga arbeten
under vidareutbildning inom vardyrken, men lamnar inte ut personuppgifter for dessa
dndamal om inte arbetet ingar i ett etikprovat forskningsprojekt. Uppsats-studenter som hor
av sig till registret informeras i forsta hand om pagaende forskningsprojekt med vilka
samarbeten kan etableras. | andra hand féreslas samarbeten med enskilda enheter dar
projekt kan genomfdras inom ramen for kvalitetssakring om arbetet inte utgdr forskning som
ska publiceras vetenskapligt.

Motivering till kanslig personuppgiftshantering

1)

2)

Det ar nddvandigt att hantera information om vard och halsa inom registret for att
mojliggdra analyser av hur halsotillstand fordandras vid internetbehandling.

Det ar nodvandigt att hantera personnummer inom registret for att individer som erhaller
fler an en behandling ska kunna identifieras. Personnummer ar ocksa nédvandigt for att
mojliggdra sambearbetning med andra myndigheters register. Sddan sambearbetning ar
nodvandig validering av informationen i registret, berdkning av indikatorer for god vard och
utveckling av varden.
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