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SNQ - Ruotsin neonataalinen laaturekisteri

Neonataalihoidossa olevan lapsen vanhemmille

Ruotsin neonataalihoito on maailman parhaita, mutta hoitoa ja tuloksia voidaan parantaa
edelleen. Ruotsin neonataalinen laaturekisteri (SNQ) on kansallinen laaturekisteri
vastasyntyneiden hoitoa varten. SNQ:n tavoitteena on hoidon laadun kehittaminen ja
varmistaminen. Kaikki Ruotsin neonataaliosastot ovat paattaneet raportoida
neonataaliosastoilla hoidettavien lasten tiedot SNQ:lle. Hoitoaikana SNQ:lle toimitetaan
tiettyja raskautta ja synnytysta seka lapsen kuntoa, hoitoa ja diagnooseja koskevia tietoja.
Laajempaa hoitoa tarvitsevien lasten osalta SNQ:lle raportoidaan myds seurantakdyntien
tiedot.

Olet mukana parantamassa hoidon tasoa

Olemalla mukana kansallisessa laaturekisterissa lapsesi on mukana parantamassa hoitoa.
Mitda enemman osallistujia, sita turvallisempaa ja tehokkaampaa on hoito. SNQ:n saamia
tietoja kaytetaan kehitystyohon, ja rekisterissa olevien tietojen avulla meilla on
ainutlaatuinen tilaisuus nahda, mitka tyotavat ja hoitomenetelmat, ladkkeet ja tuotteet
tuottavat hyvia tuloksia potilaana olevalle lapsellesi. Osallistuminen on vapaaehtoista.

Lapsesi tietoja kasitellaan nain

Tiedot kerataan lapsen potilasasiakirjoista ja vanhemmilta/huoltajilta. Tietyt tiedot &idin
synnytyskertomuksesta kuuluvat myos SNQ-rekisteriin. Neonataalihoitoa ja hoitotyota
koskevien tietojen saamiseksi sinua voidaan pyytaa tayttamaan erityinen lomake. Tietoja
saa kdyttaa ainoastaan hoidon laadun kehittamiseen ja turvaamiseen, tilastojen laatimiseen
seka terveyden- ja sairaanhoidon piirissa tapahtuvaan tutkimukseen.

Tietoja voidaan luottamuksellisuuden tarkastamisen jalkeen luovuttaa sille, joka aikoo
kayttaa tietoja johonkin naista kolmesta tarkoituksesta.

Mikali SNQ luovuttaa jonkin tiedon, se tapahtuu sahkoisesti. Kun SNQ:lta saatavia tietoja
aletaan tutkia, tarvitaan aina eettisen tutkimuslautakunnan (EPN) hyvaksynta.

Luottamuksellisuus

Lapsesi tiedot ovat salassa pidettdvia. Se tarkoittaa paasaantoisesti sitd, ettd SNQ saa
luovuttaa tietoja lapsesta vain, jos on selvaa, ettad han tai kukaan ldheinen ei tule kdrsimaan
tietojen luovuttamisen vuoksi. Mistaan tiedoista ei voida tehda paatelmia yksittaisesta
henkilosta. Ainoastaan yhdisteltyja tietoja esitetaan.

Turvallisuus

Lapsesi tietoja suojellaan ulkopuolisilta. On olemassa tiettyja vaatimuksia, kuten etta
tietoihin on padasy vain niita tarvitsevalla, ettd varmistetaan, ettei kukaan ulkopuolinen
padse kasiksi tietoihin, etta tietoja suojataan salaamistoiminnoilla, ja etta
sisdankirjautuminen tietoihin paasya varten tapahtuu vain tietylla tavalla.

Paasy tietoihin

Lapsen huoltajilla on paasy SNQ:lle jattamiinsa tietoihin. Kenellakaan muulla huoltajalla ei
ole paasya naihin tietoihin. SNQ:n kasittelijoilla on paasy lapsesi tietoihin.
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Poistaminen
Lapsesi tiedot poistetaan sen jalkeen, kun niitd ei enaa tarvita hoidon laadun kehittamisessa
ja turvaamisessa.

Lapsesi oikeudet

¢ Lapsen osallistuminen SNQ-rekisteriin on vapaaehtoista, eika se vaikuta hanen
saamaansa hoitoon. Ellet halua, etta lapsesi tiedot rekisterdiddaan, kaanny potilaasta
vastaavan laakarin puoleen.

¢ Sinulla on oikeus lapsesi tietojen poistamiseen SNQ:sta milloin tahansa.

¢ Voit saada tietoa, mista hoitoyksikdsta ja milloin jollakulla on ollut paasy lapsesi
tietoihin.

¢ Sinulla on oikeus vahingonkorvaukseen, jos lapsesi tietoja kasitellaan
henkilotietolain vastaisesti.

e Voit pyytaa tietojen korjaamista, jos lapsesi tietoja ei ole kasitelty henkildtietolain
mukaisesti.

e Sinulla on kerran vuodessa oikeus saada maksuttomasti tietdd, mita tietoja
lapsestasi on rekisterdity (rekisteriote). Hakemus pitaa tehda kirjallisena, ja se pitaa
Iahettaa allekirjoitettuna SNQ:n yhteyshenkil6lle. Yhteyshenkilon osoite on
www.snqg.se.

Henkil6tietovastaava

Jokaista laaturekisteria kohti on olemassa keskitetty henkilotiedoista vastaava yritys, joka
on usein maakarajat. SNQ:n osalta tdma vastuu on Vasterbottenin |ddnin maakardjilla. Jos
haluat lisdselvitysta, voit kadntya lapsesi lddkarin puoleen tai etsid lisdtietoa
kotisivuiltamme www.sng.se.
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