Informace pro rodice

Co je eNewborn?

eNewborn je databaze informaci o détech z novorozeneckych oddéleni z celého svéta. Vsechny
informace v eNewborn jsou anonymni, to znamen3, Ze neni mozné identifikovat v databaze
konkrétniho novorozence. Sidlem eNewborn je na Imperial College London, jedna z deseti nejlepSich
univerzit na svété.

eNewborn je schvalen britskou National Research Ethics Service (reference 20/L0/1046) pro pouziti v
ramci legislativy na ochranu dat a vyzkumu za ucelem zlepseni péce o novorozence. eNewborn je
také schvalen mistnimi/narodnimi Urady kazdé prispivajici novorozenecké jednotky nebo sité.
Imperial College London je spravcem Udajl pro eNewborn a je odpovédna za péci o informace v
databazi a jejich spravné pouzivani. Kazdy, kdo se na projektu v Imperial College London podili, bude
uchovavat data vaseho ditéte v bezpeci a bude dodrZovat pravidla ochrany osobnich udaja. Vice
informaci o eNewborn poskytujeme nize.

Proc¢ shromazdujeme data pro eNewborn?

U¢elem eNewborn je zlepsit péci o pacienty. Hlavni investigatofi a dal$i €lenové mezinarodni
investigatorské skupiny pouzivaji eNewborn k provadéni studii. Ostatni jednotlivci a organizace
mohou pozddat mezinarodni investigatorskou skupinu o povoleni pouzivat eNewborn. Pokud je
Zadost posouzena v zajmu novorozencl a je pravdépodobné, Ze bude ptfinosem pro péci, které se jim
dostava, a pokud Zadatelé ziskali vSechna potiebnad regulacni schvaleni, aby bylo zajisténo, ze pouziti
udajll je ve vefejném zajmu a spliiuje etické normy, mezindrodni investigatorska skupina obvykle
udéli povoleni. Schvaleni vyzkumni pracovnici maji pfistup k provadéni analyz dat v zabezpeceném
virtualnim prostfedi. Nedochazi k pfenosu Zadnych dat, z Imperial College London mohou byt
preneseny pouze vysledky analyz.

Udaje o zdravi vaseho ditéte

Péce, kterou vase dité dostane na novorozeneckém oddéleni, zavisi na klinickych informacich, které
sestry a lékari zaznamendvaji do papirovych a elektronickych zaznam. Tyto informace zahrnuiji
podrobnosti o matce, jako je typ porodu a diagndzy, poskytnuta péce a jeji dlisledky pro dité. Tato
data mohou zlepsit péci o novorozence mnoha dalsimi zplsoby, jako je pomoc novorozeneckym
jednotkam v zlepseni jejich praci a testovani novych a vylepsenych zplsob( péce o novorozence a
podpory jejich rodin. Jednim ze zpUsobd, jak zlepsit péci, je Gcast na mezinarodnim projektu
eNewborn. NiZe vysvétlujeme, jak pouZivame data vaseho ditéte ke zlepSeni péce o novorozence
prostfednictvim eNewborn.

Jaky je ucel eNewborn?

eNewborn pouzivame ke kontrole, zda novorozenecka péce poskytuje Zzadouci vysledky (audit), k
popisu a porovnani péce v mnoha zemich a jednotkach (hodnoceni a benchmarking) a k vyvoji
novych a vylepsenych zplsobl péce o miminka (vyzkum).



Jak udrZujeme data v bezpeci?
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Mistni administrator v kazdé nemocnici nebo siti odesila data elektronicky pomoci zabezpeceného
systému do Imperial College, kde se eNewborn nachazi. Nejsou zahrnuta jména pacientl ani Zadné
informace, jako je datum narozeni, adresa nebo data, které by vas nebo vase dité mohly
identifikovat. Vedeni mistni nemocnice zajistuje, Ze nelze identifikovat Zadné jednotlivé dité.

Mohu odmitnout zahrnuti tdaji o mém ditéti do eNewborn?

Podle obecnych natizeni o ochrané osobnich Udaji miZete odmitnout zahrnuti idajd o vasem ditéti
do eNewborn. To bude znamenat, Ze data vaseho ditéte nebudou pfispivat k Zddnému z tGcelq, pro
které je eNewborn pouzivan. Udaje o viech détech pFijatych na novorozenecké oddéleni G¢astnici se
projektu eNewborn jsou zahrnuty rutinné, pokud rodi¢ neodmitne. Zahrnuti informaci o kazdém
ditéti pomaha maximalizovat pfinosy tim, Ze zajisti, aby vSechny audity, hodnoceni a vyzkumné
studie ndlezité reprezentovaly neonatdlni péci. Pokud si neptejete, aby byly idaje o vaSem miminku
zahrnuty do eNewborn, informujte o tom pracovnika na novorozeneckém oddéleni, kde je vase
miminko v péci. Zajisti, aby data vaseho ditéte v eNewborn nebyla zahrnuta.

Jaké mam moznosti ohledné eNewborn?

MuZete si vyzadat kopii informaci o vasem ditéti, které vase novorozenecké oddéleni zasila do
eNewborn. Zeptejte se prosim pracovnika na novorozeneckém oddéleni, kde je vaSe miminko v péci.
Odesilani dat vaseho miminka do eNewborn mUZete zastavit na novorozeneckém oddéleni kdykoli,
bez udani ddvodu a bez ovlivnéni péce o vase miminko. Uchovame veskeré informace, které jiz v
eNewborn jsou.

Pravni zaklad eNewborn

Imperial College London je univerzita a v této funkci pouziva osobni Udaje k provadéni vyzkumu za
ucelem zlepSeni zdravi, péce a sluzeb. Jako verejné financovana organizace musi Imperial College
London zajistit, aby pouZzivani osobnich Udajl bylo ve vefejném zajmu. Vyzkum v oblasti zdravi a péce
by mél slouZit vefejnému zdjmu. Toho je dosazeno dodrzovanim britského politického ramce pro
vyzkum zdravotni a socialni péce a dodrZzovanim zakona a doporuceni a pokyna ufadu britského
informacniho komisare (UK Policy Framework for Health and Social Care Research)

Mezindrodni pfenos dat

Spojené kralovstvi se nachazi mimo Evropsky hospodarsky prostor, takZze pfenos dat na Imperial
College London je v souladu s mistni legislativou o ochrané dat pro novorozenecké jednotky/zemé. vV
pfipadé potreby dohoda o sdileni tidaja s Imperial College London, ktera zahrnuje standardni smluvni
dolozky schvalené Evropskou komisi, chrani zplsob zpracovani vasich udaju.


https://www.hra.nhs.uk/planning-and-improving-research/policies-standards-legislation/uk-policy-framework-health-social-care-research/

Co mam délat, kdyz chci podat stiznost?

Pokud chcete podat stiznost na Imperial College London ohledné toho, jak nakladala s osobnimi
udaji, kontaktujte prosim povérence pro ochranu osobnich udajli Imperial College London e-mailem
(dpo@imperial.ac.uk), telefonem (+44 (0) 20 7594 3502 ) nebo postou (Imperial College London,
Data Protection Officer, Faculty Building Level 4, London SW7 2AZ).

Pokud nejste spokojeni s odpovédi nebo se domnivate, Zze Imperial College zpracovava vase osobni
Udaje zplsobem, ktery neni zakonny, mlzZete si stéZovat Gradu Information Commissioner’s Office
(ICO). ICO doporuduje, abyste se nejprve pokusili vyresit zaleZitosti se spravcem udajl (Imperial
College London), nezZ je zapojite.

Pokud si pfejete podat stiznost na novorozenecké oddéleni vaseho ditéte, kontaktujte prosim
mistniho vedouciho lékare.

Na koho se mam obratit pro vice informaci?

Doufdme, Ze vam tyto informace pomohly. Pokud se chcete o eNewborn dozvédét vice, napiste nam
na enewborn@imperial.ac.uk. Mate-li jakékoli dotazy, zeptejte se prosim pracovnika
novorozeneckého oddéleni vaseho ditéte.



