Vilka uppgifter lagras?

Vi lagrar uppgifter om ditt personnummer,
dina vardkontakter med oss, din diagnos
och halsotillstand, dina provresultat och din
behandling. Av de uppgifter som lagras i
RMMS ar det ndgra som klassas som kans-
liga. Det galler information om din halsa,
vilken genetisk forandring som orsakar just
din sjukdom, samt statistik over dina forald-
rars fodelseland.

Dessa uppgifter ar nodvandiga for att tolka

resultaten och darigenom utveckla varden

pa basta satt. Exakt vilka uppgifter som PATIE“TI“F““MATI“N
sparas finns listade pa registrets hemsida

Www.rmmes.se.

Sakerhet for lamnade
uppgifter

Dina uppgifter ar skyddade enligt data-
skyddsforordningen (GDPR), offentlighets-
och sekretesslagen samt patientdatalagen.

Endast din vardgivare samt registeradminis-
trator med delegerat ansvar fran centralt
personuppgiftsansvarig myndighet har
tillgang till dina identifierade uppagifter. Alla
publicerade rapporter gors pa gruppniva
dar det inte gar att se vilka individer som
uppgifterna kommer fran.




Registret for
Medfodda Metabola
Sjukdomar, RMMS

Vi som arbetar inom halso- och
sjukvarden verkar standigt for att
forbattra varden. For att gora detta pa
basta satt behover vi veta hur du mar,
hur din behandling fungerar och hur du
upplever din vard.

Registret for Medfédda Metabola Sjukdomar,
RMMS, ar ett nationellt kvalitetsregister dar vi
foljer upp 29 ovanliga sjukdomar i amnesomsatt-
ningen, metabolismen. Varje ar diagnostiseras
ungefar 40 barn med nagon av

de 29 sjukdomarna som foljs i registret.

“Genom att dela dina uppgifter med RMMS bidrar du till
att utveckla och stdlla varden i centrum for patienter
med samma eller liknande diagnos som din!”

www.rmmes.se

Varfor kvalitetsregister?
Uppgifterna i RMMS anvands for att utveckla och
kvalitetssakra varden, och for att gora statistiska
berakningar. De kan ocksa anvandas for forskning
efter en etikprovning.

Informationen i RMMS kommer fran din journal
och fran uppgifter som du eller din vardnads-
havare lamnar direkt till RMMS.

Det ar frivilligt att delta!

Det ar helt frivilligt for dig att dela med dig av
dina data i kvalitetsregistret. Du har ocksa ratt att
nar som helst be om att fa all information om dig
raderad fran registret. Detta gor du i sa fall
genom att kontakta din lakare eller ditt metabola
centrum.

Beslutsstod i varden

Kopplat till RMMS finns ett sa kallat beslutsstod.
Beslutsstodet ar ett datasystem dar du och din
vardgivare tillsammans kan fa en snabb 6versikt
over din sjukdom pa en tidsaxel.

Du behover inte vara med i registret for att
kunna anvanda beslutsstodet, daremot behovs
ditt medgivande for sammanhallen journal-
forning om du vill ha med uppgifter fran flera
vardgivare.

Mer information om RMMS och om dina

rattigheter finns pa registrets hemsida:

kontakt@rmms.se




