Informacja dla Rodzicéw

CZYM JEST eNewborn?

eNewborn to wirtulane miejsce, gdzie przechowywane sg informacje na temat dzieci
leczonych na oddziatach noworodkowych na catym Swiecie. Dane znajdujace sie w bazie
danych eNewborn sg pozbawione elementdw mogacych umozliwi¢ identyfikacje, co oznacza,
ze nikt nie moze uzyska¢ wiadomosci o Twoim Dziecku.

Siedzibg i organem odpowiedzialnym za eNewborn jest Imperial College London- jeden z
dziesieciu wiodgcych uniwersytetow na swiecie.

eNewborn zostat zatwierdzony przez UK National Research Ethics Service (reference
20/L0O/1046) i jest zgodny z przepisami méwigcymi o ochronie danych oraz
ustawodawstwem dotyczagcym spraw naukowych. Stuzy poprawie jakosci opieki nad
noworodkiem.

eNewborn jest tez zatwierdzony przez kazda jednostke biorgcg udziat w projekcie czyli takze
przez odziat neonatologiczny, w ktérym leczone jest Twoje Dziecko.

Imperial College London kontroluje dziatanie eNewborn i jest odpowiedzialny za
bezpieczenstwo informacji zawartych w bazie. Odpowiada takze za udostepnianie zawartych
informacji. Kazda osoba zatrudniona w Imperial College London jest odpowiedzialna za dane
i przestrzega zasad prywatnosci.

Ponizej znajdziesz odpowiedzi na najczestsze pytania oraz wiecej informacji o eNewborn.

PO CO ZBIERAMY DANE W BAZIE eNewborn?
Celem naszej pracy jest poprawa opieki nad matym pacjentem.

Gtéwni naukowcy oraz inni cztonkowie naszej miedzynarodowej grupy badawczej uzywajg
danych zawartych w bazie eNewborn prowadzgc badania naukowe. Inne organizacje oraz
jednostki mogg zwrdcic sie do nich o zgode na uzycie bazy eNewborn. Jesli jest to
uzasadnione dobrem dzieci i stuzy poprawie opieki nad matymi pacjentami a prosba spetnia
wszelkie wymagania, stuzy dobru spotecznemu i spetnia normy etyczne, grupa badawcza
wydaje zgode. Atestowani naukowcy otrzymujg pozwolenie na analize danych w
bezpiecznym wirtualnym srodowisku. Nie mogg przenies¢ konkretnych danych z Imperial
College London, a jedynie pobra¢ wyniki i analizy danych.

CO DZIEJE SIE Z INFORMACJAMI NA TEMAT ZDROWIA MOJEGO DZIECKA?

Jakos¢ opieki jakg Twoje Dziecko otrzymuje na oddziale zalezy od informacji rejestrowanych
przez lekarzy i pielegniarki. Dane sg zapisywane w dokumentach papierowych i formie
elektronicznej.



Interesujg ich szczegdty dotyczace porodu, rozpoznanych nieprawidtowosci i chordb,
wynikéw badan oraz potrzebnej opieki. Wiedza ta moze na wiele sposobéw pomdc w
leczeniu matych pacjentéw np. pomdc oddziatom w poprawie sposobu ich pracy, badaniu
nowych metod, pomocy Twojemu Dziecku i Rodzinie oraz ulepszaniu tych dziatan.

Jednym ze sposobdéw wykorzystania tych wiadomosci jest wtasnie udziat w projekcie
eNewborn.

JAKI JEST CEL FUNKCJONOWANIA eNewborn?

Uzywamy bazy eNewborn by sprawdzi¢ czy opieka nad noworodkami jest taka jaka by¢
powinna (organizowane sg audyty) , aby opisac i poréwnac opieke w wielu krajach i
oddziatach (stuzg temu ocena i badania poréwnawcze) i aby tworzyé nowe i lepsze metody
opieki nad dzie¢mi ( prowadzimy badania naukowe).

W JAKI SPOSOB DBAMY O BEZPIECZENSTWO DANYCH ?

W kazdym szpitalu pracuje osoba wyznaczona do przesytania informacji medycznych, ktéra
wysyta dane do bezpiecznego systemu Imperial College London. Tam znajduje sie baza
eNewborn. Informacje nie zawierajg nazwiska oraz imienia, daty urodzenia, adresu ani
zadnych innych danych moggacych stuzy¢ rozpoznaniu Dziecka.

CZY MOGE ODMOWIC DOSTARCZENIA INFORMACJI O MOIM DZIECKU DO eNewborn?

Mozesz nie zgodzi¢ sie na udostepnianie informacji na temat Twojego Dziecka wykorzystujac
przepisy méwigce o ochronie danych. Oznacza to, ze informacje o Twoim Dziecku nie bedg
wykorzystywane. Dane dotyczgce wszystkich dzieci leczonych na oddziale uczestniczgcym w
projekcie eNewborn sg przekazywane rutynowo dopdki Rodzic nie wyrazi braku zgody.

Wazne jest dostarczenie wiadomosci o wszystkich dzieciach poniewaz to zapewnia
wiarygodnos¢ informacji o pracy oddziatu. Daje to podstawy do prowadzenia wiarygodnych
badan, oceniania i analizy.

Jesli jednak nie zyczysz sobie tego, poinformuj pracownika oddziatu opiekujgcego sie Twoim
Dzieckiem. Osoba ta zadba by zadne dane nie trafity do bazy eNewborn.

O CO MOGE PROSIC GDY DANE DZIECKA UCZESTNICZA W PROJEKCIE eNewborn?

Mozesz wnioskowac o otrzymanie kopii informacji na temat Twojego Dziecka przestanych do
bazy danych eNewborn. Zapytaj o to pracownika oddziatu, w ktérym leczone jest Dziecko.

Mozesz tez w kazdej chwili poprosic¢ o zaprzestanie wysyfania informacji o Twoim Dziecku,
nie musisz podawac przyczyny i nie bedzie to miato wptywu na przebieg leczenia i opieke.



Informacje przestane juz wczesniej do bazy danych eNewborn pozostang w niej, ale nie beda
juz wysytane kolejne.

JAKIE SA PODSTAWY PRAWNE ISTNIENIA BAZY DANYCH eNewborn?

Imperial College London jest uniwersytetem dlatego moze uzywaé danych w celu
kierowania badaniami, opieka i dziataniami.

Jako organizacja publiczng Imperial College London zapewnia, ze uzycie informacji stuzy
dobru publicznemu. Badania dotyczace zdrowia i opieki muszg stuzy¢ interesom publicznym i
jest to zapewnione przez UK Policy Framework for Health and Social Care Research i zgodne z
prawem, rekomendacjami i poradnictwem UK Information Commissioners Office.

MIEDZYNARODOWE UDOSTEPNIANIE DANYCH

Wielka Brytania jest poza EU i dlatego dane przekazywane do Imperial College London muszg
by¢ zgodne z przepisami lokalnymi kraju, gdzie znajduje sie oddziat noworodkowy.

W sytuacji gdy jest to wymagane istnieje specjalna regulacja prawna zapewniajgca
bezpieczne przetwarzanie danych w oparciu o porozumienie pomiedzy organizacjami.

CO MOGE ZROBIC GDY NIEPOKOI MNIE SPOSOB WYKORZYSTANIA DANYCH?

Mozesz ztozy¢ skarge na Imperial College London z powodu niewtasciwego uzycia danych.
Skontaktuj sie z osobg petnigcg funkcje Imperial College London Data Protection Officer.
Mozesz to zrobi¢ drogg emailowa (dpo@imperial.ac.uk), telefoniczng (+44 (0) 2075943502 )
lub pocztowg (Imperial College London, Data Protection Officer , Faculty Building Level 4,
London SW7 2AZ).

Jezeli nie jestes zadowolony z udzielonej odpowiedzi albo uwazasz, ze Imperial College
przetwarza dane w sposéb niezgodny z prawem, mozesz zgtosic¢ to do Information
Commissioner’s Office (ICO). ICO sugeruje jednak by zanim zgtosi sie im sprawe, prébowac
rozwigzac¢ problem z pomocga osoby odpowiedzialnej za nadzorowanie danych w Imperial
College London

Jesli masz uwagi dotyczace leczenia Twojego Dziecka w oddziale, informuj o tym instytucje
lokalne.

Z KIM MOGE POROZMAWIAC O eNewborn?

Mamy nadzieje, ze wyjasniliSmy zasady dziatania eNewborn i informacje okazaty sie
pomocne. Jesli chcesz dowiedzie¢ sie wiecej mozesz napisa¢ email na adres
enewborn@imperial.ac.uk albo zada¢ pytania pracownikom oddziatu, ktory zajmuje sie
Twoim Dzieckiem.
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