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INFORMATION OM SNQ - Svenskt neonatalt kvalitetsregister

Till dig som har ett barn som vardas pa neonatalavdelningen

Svensk neonatalvard ar bland de basta i varlden, men varden och resultaten kan fortfarande
forbattras. Svenskt neonatalt kvalitetsregister (SNQ) ar ett nationellt kvalitetsregister for
nyfoddhetsvard. Malet med SNQ ar att utveckla och sdkra vardens kvalitet. Samtliga
neonatalavdelningar i Sverige har valt att rapportera in uppgifter om barn som vardas pa
neonatalavdelningen till SNQ. Under vardtiden kommer vissa uppgifter om graviditeten och
forlossningen, samt om ditt barns tillstand, behandling, och diagnoser att overforas till SNQ. For
barn som behdver mer omfattande vard rapporteras dven uppgifter fran uppféljande aterbesok
till SNQ.

Du bidrar till en battre vard

Genom att vara med i nationella kvalitetsregister bidrar ditt barn till att forbattra varden. Ju fler
som deltar, desto sdkrare och effektivare blir varden. Informationen i SNQ anvands i
forbattringsarbete och med hjalp av uppgifter i registret far vi unika mojligheter att se vilka
arbetssatt och behandlingsmetoder, lakemedel och produkter som ger bra resultat for ditt barn
som patient. Deltagandet ar frivilligt.

Sa hanteras ditt barns uppgifter

Uppgifter samlas in fran ditt barns patientjournal och fran dig som foérdlder/vardnadshavare.
Vissa uppgifter i moderns forlossningsjournal ingar ocksa i SNQ. For att fa in uppgifter om hur
neonatalvarden och omvardnaden fungerar kan du bli tillfragad om att fylla i en sarskild enkat.
Uppgifterna far endast anvandas for att utveckla och sdkra vardens kvalitet, framstalla statistik
samt for forskning inom hélso- och sjukvarden.

Uppgifter far daven, efter sekretessprovning, lamnas ut till den som ska anvanda uppgifterna for
nagot av dessa tre andamal.

Om en uppgift kan [amnas ut fran SNQ kan det ske elektroniskt. Nar uppgifter ur SNQ blir
foremal for forskningsstudier behovs alltid ett godkdannande av en etikprovningsnamnd (EPN).

Sekretess

Ditt barns uppgifter omfattas av sekretess enligt. Det innebar som huvudregel att uppgifter om
ditt barn endast far [dmnas ut fran SNQ om det star klart att varken ditt barn eller nagon
narstaende lider men om uppgiften lamnas ut. Inga uppgifter som redovisas kan harledas till en
viss individ. Endast sammanstallda data visas.

1(2)



Sakerhet

Ditt barns uppgifter skyddas mot obehoriga. Det finns sarskilda krav som bland annat innebar
att bara den som har behov av uppgifterna far ha tillgang till dem, att det ska kontrolleras att
ingen obehorig tagit del av uppgifterna, att uppgifterna ska skyddas genom kryptering samt att
inloggning for att ta del av uppgifter bara far ske pa ett sakert satt.

Atkomst

Ditt barns vardgivare far ta del av de uppgifter som de [amnar till SNQ. Ingen annan vardgivare
har atkomst till dessa uppgifter. De som centralt hanterar SNQ kan och far ta del av ditt barns
uppgifter.

Gallring

Ditt barns uppgifter tas bort nar de inte langre behovs for att utveckla och sakra kvaliteten i
varden.

Ditt barns rattigheter

e Ditt barns medverkan i SNQ ar frivillig och paverkar inte den vard ditt barn far. Om du
inte vill att ditt barns uppgifter registreras, vand dig till patientansvarig ldkare.

e Du har ndr som helst ratt att fa ditt barns uppgifter raderade ur SNQ.

e Du kan fa information om vid vilken vardenhet och tidpunkt nagon tagit del av ditt barns
uppgifter.

e Du har ratt till skadestand om ditt barns uppgifter hanteras i strid med
personuppgiftslagen.

e Du kan begara rattelse om ditt barns uppgifter inte hanterats enligt
personuppgiftslagen.

e Du har en gang per ar, kostnadsfritt, ratt att fa veta vilka uppgifter som har registreras
om ditt barn (registerutdrag). En sadan ansokan ska vara skriftlig, undertecknad och
skickas till kontaktpersonen for SNQ. Adress till kontaktpersonen finns pa www.sng.se.

Personuppgiftsansvarig

For varje kvalitetsregister finns en centralt personuppgiftsansvarig myndighet, ofta ett
landsting. For SNQ har Vasterbottens lans landsting detta ansvar. Vill du ha ytterligare
information kan du vanda dig till ditt barns ldkare eller lasa mer pa hemsidan www.sng.se.

For Svenskt neonatalt kvalitetsregister

Stellan Hakansson
Registerhallare

Barn- och ungdomskliniken
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umea
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